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Met deze thesis rond ik mijn studie zorgethiek en beleid af. Een paar maanden geleden heb ik 
met een ander onderzoeksproject mijn andere studie, geneeskunde, afgerond. In dat onderzoek 
vroeg ik mezelf af welke metaforen mensen met dementie gebruiken wanneer zij praten over 
dementie. Ik onderzocht dat door in eerstepersoonsnarratieven van deze mensen te zoeken 
naar de metaforen die zij gebruiken over hun leven met dementie (1). Ik leerde dat er al best 
veel onderzoek gedaan was naar metaforen over dementie (2-7), maar dat er in al dat 
onderzoek nauwelijks aandacht was besteed aan de metaforen die mensen met dementie zelf 
gebruiken voor hun leven met dementie. Waarom werden deze mensen niet meegeteld, terwijl 
het over hun ziekte gaat? Ook vroeg ik me af, als we wél kijken naar de metaforen die mensen 
met dementie over hun leven met dementie gebruiken, wat leert ons dat dan over dementie en 
goede zorg voor deze mensen? Wat is eigenlijk goede taal? Door in deze thesis met een 
zorgethische bril te kijken naar metaforen, beschouw ik wie er invloed heeft op taal, leg ik 
bloot welke invloed taal heeft op hoe we kunnen omgaan met wat ons pad kruist en welke rol 
metaforen daarin kunnen hebben. 
 
Behalve het formele onderzoek naar ‘dementie in metaforen’ bleek dit project ook een 
persoonlijk onderzoek. Als student geneeskunde en zorgethiek en beleid was het voor mij niet 
altijd makkelijk om deze twee te verenigen en mijn mening over en rol in beide werelden 
vorm te geven. Door deze scripties aan elkaar te verbinden, hoopte ik de kracht van de 
combinatie te kunnen ontdekken. Ik denk dat ik best een eind gekomen ben, al ben ik blij dat 
dit persoonlijke stuk onderzoek geen formele conclusie behoeft. Eenieder die benieuwd is 
naar een discussie over dit onderwerp is van harte bij me uitgenodigd voor een kop koffie of 
een biertje.  
 
Carlo Leget, Anke Oerlemans en Gert Olthuis hebben bij het schrijven van deze thesis met 
mij meegedacht, ideeën aangedragen en mijn werk verbeterd. Waarvoor veel dank! Ten 
behoeve van de leesbaarheid schrijf ik in deze thesis vaak in de ik-vorm over het gedane 
onderzoekswerk. 
 
Rest mij u veel plezier en inspiratie te wensen bij het lezen van deze thesis. Ik hoop u mee te 
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DEMENTIE EN METAFOREN? 
In deze inleiding leg ik een aantal begrippen uit die voor deze thesis essentieel zijn. Ik leg uit 
hoe dementie wordt gezien, waarom het interessant is om naar taal te kijken bij het doen van 
(zorg)ethisch onderzoek en waarom metaforen daarbij mijn specifieke aandacht hebben.  
Tenslotte zal ik met aantal metaforen over dementie een aantal kenmerkende perspectieven op 
dementie uitwerken.  
 
DEMENTIE 
In medische terminologie omschreven is dementie een neurodegeneratieve aandoening. Het 
kenmerkt zich door cognitieve stoornissen op meerdere gebieden (geheugen, uitvoerend 
vermogen, etc.), soms in combinatie met gedrags- of persoonlijkheidsstoornissen (8). Er 
bestaan meer dan 50 verschillende dementiesyndromen. Het meest komen de ziekte van 
Alzheimer en vasculaire dementie voor. Mengbeelden, waarbij kenmerken van meerdere 
syndromen worden gezien, komen ook vaak voor. In Nederland lijden zo’n 270.000 mensen 
aan een vorm van dementie en naar verwachting zal dit aantal de komende jaren toenemen 
(9). Dementie is in Nederland doodsoorzaak nummer 1. In 2016 werd dementie in 10% van 
het totaalaantal registraties als doodsoorzaak vermeld (10). In de media wordt dit 
indrukwekkende cijfer vertaald door dementie te benoemen als ‘epidemie’(11).  
Kijkend naar deze cijfers lijkt het evident dat dementie een grote stempel drukt op onze 
maatschappij. Toch wordt dementie nog niet zo lang beschouwd als een probleem of als 
ziekte (12). In 1906 werd door de Duitser Alois Alzheimer voor het eerst melding gemaakt 
van wittestofveranderingen die bij autopsie in hersenen werden aangetroffen. De ‘plaques’ die 
Alzheimer beschreef, werden door hem in verband gebracht met het verwarde gedrag en de 
geheugenproblemen die patiënten voor hun overlijden vertoonden. In 1910 werd door Emil 
Kraepelin voor het eerst ‘de ziekte van Alzheimer’ beschreven in zijn psychiatrisch 
compendium (13). Toch werden de verschijnselen van dementie vooral als abnormaal 
beschouwd wanneer het jonge mensen betrof. Oudere mensen met geheugenklachten of 
gedragsveranderingen werden ‘kinds’ en dit werd niet gezien als ziekteverschijnsel, maar als 
normale veroudering. Pas rond 1980 kwam hierin verandering, toen de neuroloog Robert 
Katzman beschreef dat de geheugenklachten van ouderen door dezelfde ziekte werden 
veroorzaakt als de geheugenklachten bij jongere patiënten (14). De oudere mens met 
geheugenklachten werd een patiënt en dementie een ‘malignancy’ of ‘major killer’ (15).  
Tot op heden is de pathofysiologie van de verschillende dementiële syndromen niet 
opgehelderd en autopsie blijft voor de meeste dementiediagnoses de enige manier om deze 
met zekerheid te stellen. Ondanks intensief wetenschappelijk onderzoek werpen 
behandelingen gericht op de mogelijke oorzaken van dementie tot nu toe weinig vruchten af 
(16). Ook medicatie gericht op het stoppen of afremmen van ziekteprogressie laat minimaal 
resultaat zien. Je zou je kunnen afvragen wat men eigenlijk bij een dokter zoekt, als die de 
ziekte niet met zekerheid kan vaststellen, noch kan behandelen. Toch wordt dementie in onze 
maatschappij over het algemeen beschouwd als een medische aangelegenheid.  
 
ETHIEK EN TAAL 
In dit onderzoek vertrek als zorgethisch denker. Voor ethici staat de vraag ‘wat is goed?’ 
centraal. De vraag hoe we hierover kennis kunnen vergaren, wordt door zorgethici 
beantwoord door te focussen op een aantal inzichten. Kennis, zo leert de zorgethiek, wordt 
niet vergaard vanuit het toepassen van algemene, universeel toepasbare principes en 
theorieën, maar uit de individuele praktijk van alledag (17, 18). Er is daardoor veel aandacht 
voor de relaties tussen mensen en het leven zoals het geleefd wordt.  
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Taalonderzoek kan kennis opleveren over beide gebieden, omdat taal niet alleen inhoudelijke 
boodschappen uitdrukt en het geleefde leven in woorden omzet, maar ook informatie geeft 
over de relatie van spreker en ontvanger en machtsverhoudingen daarin (19). Hoe kan al deze 
informatie nu uit taal worden gehaald? Dit doe ik in dit onderzoek door me te richten op een 
specifiek onderdeel van taal: metaforen. Metaforen maken zichtbaar hoe ervaringen en ideeën 
beleefd en geleefd worden (20): focussen hierop helpt het onderzoek richten zonder dat de 
taal zijn rijkdom verliest.  
 
METAFOREN 
Een metafoor is een taalconstructie waarmee het ene concept wordt uitgelegd door het te 
omschrijven in een ander concept: A is (als) een B, bijvoorbeeld: het brein is een machine 
(20). Metaforen zijn belangrijke communicatie-instrumenten: middels metaforen leggen we 
concepten uit, dragen ervaringen over en overtuigen we anderen Metaforen framen onze 
werkelijkheid: door de eigenschappen van concept A (het doeldomein van de metafoor) op 
concept B (het brondomein van de metafoor) te leggen, leggen ze – bedoeld of onbedoeld – 
nadruk op sommige aspecten van het brondomein en worden andere aspecten hiervan juist 
niet benadrukt. In het zojuist genoemde voorbeeld legt de metafoor de nadruk op de productie 
van het brein (gedachten), maar wordt geen aandacht besteed aan het ongestructureerde aspect 
van denken. Dit aspect komt bijvoorbeeld wel naar voren in de metafoor ‘gedachten dwalen’. 
Metaforen zijn belangrijke instrumenten in ons (pre)conceptueel denken: ze kunnen worden 
gebruikt om door middel van taal vat te krijgen op ervaringen (20, 21). Elena Semino stelt dat 
metaforen hierdoor belangrijk zijn voor de manier waarop wij betekenis geven aan de wereld 
en daarmee ook aan onszelf (22). Metaforen zijn niet alleen voor ons eigen denken belangrijk, 
maar ook voor ons maatschappelijk gedachtegoed. Deze dubbelrol beschrijft ethicus Els van 
Wijngaarden beeldend: metaforen zijn ‘anchored in the flesh and embedded in culture’ (23).  
Hoe een begrip wordt geframed via een metafoor, heeft invloed op hoe mensen een begrip 
ervaren. Dit is ook duidelijk geworden in medisch-wetenschappelijk onderzoek: het is 
bijvoorbeeld duidelijk geworden dat welke metafoor iemand gebruikt voor zijn/haar ziekte, 
samenhangt met diens kwaliteit van leven (waarmee er overigens (nog) geen causaal verband 
is aangetoond) (24, 25). Sterker nog, mensen blijken anders te handelen wanneer zij een 
andere metafoor aangereikt krijgen bij een verder identieke situatie: in een onderzoek waarbij 
mensen zich moesten voorstellen burgemeester van een stad te zijn waar veel criminaliteit is, 
kozen mensen die een tekst lazen waarbij een wild dier de metafoor was voor criminaliteit 
voor strengere strafmaatregelen, terwijl mensen die een tekst lazen waarbij een virus de 
metafoor was voor criminaliteit meer op preventiemaatregelen inzetten (26). Metaforen leren 
ons dus niet alleen wat wordt gezien als de realiteit, maar bepalen deze in zekere zin ook: 
degene die een metafoor voor een bepaald begrip kiest, kiest (soms onbedoeld) welk deel van 
de realiteit samenhangt met dat begrip en welk deel niet. Wat wordt gezien als de realiteit 
hangt samen met de frames die gebruikt worden voor deze realiteit: wat wordt uitgelicht en 
wat blijft verborgen.  
Hierin schuilt ook een zeker ‘gevaar’ aan het gebruik van metaforen. Wanneer persoon X 
begrip A als B omschrijft, kan diegene nooit zeker zijn welke eigenschappen van A door 
persoon Y op begrip B worden gelegd. Er is een surplus aan eigenschappen van B waar de 
metafoor ‘A is (als) B’ niet op gestoeld is, maar die door de vergelijking te maken wel zouden 
kunnen worden geassocieerd met A. Misschien zijn dit andere eigenschappen dan persoon X 
wilde uitlichten door de vergelijking te trekken, of heeft begrip B voor persoon Y een andere 
connotatie dan voor persoon X. Het gebruiken van een metafoor heeft gevolgen: wanneer 
bijvoorbeeld dementie wordt geassocieerd met een epidemie (waarbij de vergelijking 
waarschijnlijk gebaseerd is op de grote prevalentie) kunnen mensen dit ook opvatten als een 
vergelijking op basis van besmettingsgevaar: immers, epidemische ziekten zijn besmettelijk. 
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Dementie is niet besmettelijk, maar personen met dementie (hierna: PmD) kunnen het gevoel 
krijgen gemeden te worden gemeden: als waren zij slachtoffers van een epidemie.  
Metaforen kunnen ook verwarring of boosheid uitlokken. Dit zien we onder andere gebeuren 
in het maatschappelijke debat over het nut en de gepastheid van verschillende metaforen bij 
verschillende ziektebeelden, zoals kanker, maar ook bij dementie (2, 3).  
 
METAFOREN OVER DEMENTIE  
Over dementie wordt veel gesproken in metaforen, op allerlei conversatieniveaus: in de 
media, in fictie en literatuur, in de spreekkamer en in het dagelijks taalgebruik van PmD en 
hun mantelzorgers (4, 7, 27-30). Afhankelijk van de context worden er verschillende 
metaforen gebruikt voor dementie.  
METAFOREN IN DE MAATSCHAPPIJ 
Alzheimer Europe beschrijft in haar rapport een aantal van de metaforen over dementie die in 
de Westerse samenleving gangbaar zijn (31). Ter illustratie  zal ik er hier een paar weergeven: 
 Dementie als natuurramp 
Het duidelijkste voorbeeld hiervan is misschien het Deltaplan Dementie, een coöperatie van 
organisaties die tezamen een dam willen opwerpen (tot hier kritiek op kwam, en ze vanaf 
2017 het tij keren) tegen dementie (32).  
 Dementie als iets waartegen gevochten moet worden 
Een sprekend voorbeeld van deze metafoor is een uitspraak van premier Cameron van Groot-
Brittannië:  
 
 Dementie als het verdwijnen van een persoon 
Dementie wordt gezien als verdwijnen. Een goed voorbeeld is een voorlichtingsfilmpje van de 
National Health Service, waarbij een ouder iemand te zien is die steeds in het niets oplost en 
waarbij een familielid droevig toekijkt (33). De boodschap van het filmpje is dat je door hulp 
te zoeken je geliefde langer kunt behouden, echter de impliciete boodschap van het filmpje 
lijkt te zijn PmD niet langer in staat zijn contact te houden en in het niets verdwijnen.  
METAFOREN DOOR PMD 
In mijn geneeskundescriptie zocht in naar de verschillende metaforen die voor (het leven met) 
dementie worden gebruikt door PmD (1). Hierdoor kwamen een aantal specifieke metaforen 
naar voren, die niet benoemd werden in het eerder beschreven rapport. Een paar kenmerkende 
zal ik hier weergeven:  
 Dementie als verval 
Dementie werd gezien als iets waarbij de PmD of diens functioneren steeds verder verviel. 
Het brokkelde af, het erodeerde. Uiteindelijk moet de PmD ‘als een verpleeghuismannetje’ 
zijn eind afwachten. 
 Dementie als schaamte 
Dementie is een sociaal taboe. Je komt er lager door op de maatschappelijke ladder te staan en 
je telt nauwelijks meer mee. Je krijgt een stempel, of bent bang deze te krijgen. 
 Dementie als een persoon 
Dementie werd benoemd als persoon. Meneer Alzheimer is een gemeen iemand, maar er valt 
wel mee te onderhandelen. Het helpt om hem te accepteren.  
‘We’ve got to treat this like the national crisis it is. We need an all-out fightback against this disease, one 
that cuts across society.’ 




IMPLICATIES VAN DEZE METAFOREN 
De metaforen die PmD gebruiken zijn zeer uiteenlopend. Welke metaforen een PmD gebruikt 
weerspiegelt wat iemand voor handelsmogelijkheden heeft ten opzichte van de dementie. Zo 
houdt het gebruik van ‘dementie als persoon’ in dat je met die persoon kunt praten: het is 
misschien een vervelende rotzak, maar er ontstaat wel onderhandelingsruimte. Dementie is, 
afhankelijke van welke metafoor gebruikt wordt, iets waar de PmD niets aan kan doen, of 
juist iets waar de PmD effect op kan hebben. Ook verschilt het effect wat dementie op de 
PmD kan hebben per metafoor.  Opvallend was ook dat de PmD zichzelf nooit 
vereenzelvigden met dementie: het was altijd iets dat niet bij het ‘ik’ hoorde (hoewel het daar 






In de inleiding thesis werd het begrip dementie in medische termen omschreven. Dementie is 
op vele manieren uit te leggen en op te vatten. In onze maatschappij wordt op verschillende 
manieren naar dementie gekeken en over dementie gepraat, bijvoorbeeld als psychische 
ziekte, als neurobiologische aandoening of als handicap, en wordt er met verschillende 
metaforen over dementie gesproken (31).  
Wie bepaalt echter welke taal kan worden gebruikt? Niet iedereen in de maatschappij heeft 
even veel invloed op taal. Sommige groepen zijn meer, andere groepen minder in staat om 
woorden te geven aan hun ervaringen. Ook worden de woorden die sommige groepen geven 
aan begrippen hoger gewaardeerd dan de woorden van anderen. De groepen in de 
samenleving die minder in staat zijn taal naar hun realiteit vorm te geven, ondervinden nadeel 
in het conceptualiseren en begrijpen van hun eigen ervaringen. Dit wordt door de filosofe 
Miranda Fricker epistemic injustice genoemd (34). PmD worden in de Westerse maatschappij 
gestigmatiseerd (31) en zijn – door hun aandoening, maar zeker ook door dit stigma – vaak 
minder in staat om een podium voor hun stem te creëren. Groepen die dit podium wel 
toegekend krijgen, zoals bijvoorbeeld populairemediamakers, maar ook zorgverleners en 
beleidsmakers, bepalen daardoor het begrip dementie.  
Zij die het begrip misschien wel het allermeest aangaat, PmD zelf, hebben weinig invloed op 
wat dit begrip inhoudt. Ik wil dit probleem onder de aandacht brengen door in deze thesis op 
zoek gaan naar taal die personen met dementie helpt aspecten van het geleefde leven met 
dementie te begrijpen. Dit wil ik doen door te onderzoeken welke aspecten van geleefde 
ervaringen beter worden begrepen door het gebruik van metaforen. Zoals eerder gesteld, geeft 
de metafoor die voor een fenomeen wordt gebruikt weer welke inhoud aan een fenomeen 
wordt toegekend, en welke metaforen voor een fenomeen gebruikt worden bepaalt ook deels 
de inhoud van een fenomeen. Anders gezegd: de manier waarop dementie gezien wordt, 
wordt vertaald in de manier waarop dementie in metaforen wordt beschreven (31, 35) en 
andersom wordt ons begrip van fenomenen gevormd door de taal (/metafoor) die hiervoor 
wordt gebruikt (36).  
 
WETENSCHAPPELIJK PROBLEEM 
Het is onbekend in hoeverre PmD door middel van taal kunnen uitdrukken wat dementie voor 
hen inhoudt en hen helpt dementie te begrijpen. Dit kennistekort wordt ook geproblematiseerd 
in medisch-wetenschappelijke opinieartikelen (27), want het staat zorg die is afgestemd op de 
behoeften van PmD mogelijk in de weg. Immers, als taal niet toereikend is om uit te drukken 
wat een bepaald begrip (zoals dementie) voor degene die het aangaat inhoudt, is het mogelijk 
ook lastig uitdrukking te geven aan welke behoeften ten gevolge van dit probleem ontstaan. 
Door deze thesis te richten op de kennisvraag welke taal bijdraagt aan het uitdrukken van wat 
dementie inhoudt voor PmD, hoop ik bij te dragen aan het verkleinen van deze kennislacune. 
Indirect hoop ik ook handvaten te bieden voor het oplossen van de zorgproblemen die 
hiermee gepaard gaan: hoe kunnen zorgverleners aansluiten bij PmD en hun helpen dementie 
te begrijpen?  
Wanneer we deze kennisvraag zouden kunnen beantwoorden, en weten welke metaforen PmD 
helpen het leven met dementie beter te begrijpen (of welke metaforen dit begrip in de weg 
staan) kunnen we bewuster gebruik maken van metaforen. Bewuster gebruik van metaforen in 
de zorg kan PmD helpen dementie te begrijpen op een manier afgestemd op henzelf en 
nieuwe perspectieven bieden om met dementie om te gaan. Hiermee kunnen metaforen leiden 
tot een vergrote kwaliteit van leven. 
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ZORGETHIEK EN TAAL 
Het onderzoeksveld waarin ik mij begeef - het onderzoeken van de relatie tussen macht en 
taal en het onderzoeken van ervaringen middels taal - is eerder aan bod gekomen in 
zorgethisch onderzoek. Hieronder noem ik de meest relevante denkers aan wie ik in deze 
scriptie aandacht zal schenken en op wiens ideeën ik zal voortborduren.  
Een belangrijk standpunt binnen de zorgethiek is dat ethiek bedrijven zelf ethisch gekleurd is: 
zie hiervoor bijvoorbeeld het werk van Annelies van Heijst (17). Het doorgronden van de 
wereld, en wat goeddoen hierin betekent, wordt door zorgethici benaderd vanuit de praktijk. 
Echter, de manier waarop wij deze praktijk benaderen is niet neutraal. Zoals de praktijk 
gekleurd is door zijn relationele context, is ook degene die hierop reflecteert en die de praktijk 
probeert te doorgronden gekleurd door relationele context. Ethiek bedrijven is hiermee geen 
‘neutrale’ wetenschap (17). Hiermee zetten zorgethici zich af tegen de klassiekere 
ethiekstromingen, waarin ethiek vaak beschouwd wordt als een objectieve, abstracte, 
universalistische wetenschap (37).  
Ethiek bedrijven is onmogelijk zonder taal, immers, taal is zowel het ‘instrument’ waarmee 
wij systematisch nadenken en redeneren, alsook het resultaat hiervan. Binnen de feministische 
(taal)filosofie en ethiek, een stroming waar(op) de zorgethiek gestut is en waar zij nauw 
verwant mee is, wordt benadrukt dat niet alleen ethiek gekleurd is, maar taal zelf ook. Binnen 
deze masterthesis wil ik hierbij focussen op het eerder aangehaalde begrip van Fricker: 
epistemic injustice.  
Van Wijngaarden heeft in haar thesis over ‘voltooid leven’ onderzoek gedaan naar metaforen 
die door ouderen met een voltooid leven werden geuit (23). Relevante inzichten hieruit, wat 
betreft het onderwerp van deze thesis, zijn de manier waarop de maatschappij aankijkt tegen 
ouderen en wat hieruit doorklinkt in de manier waarop dementie wordt vertaald en verstaan. 
Ook wil ik doordenken over de ‘onteigening’ van taal, zoals zij die beschrijft rondom het 
fenomeen depressie bij een voltooid leven.  
Joan Tronto schenkt aandacht aan de grenzen tussen verschillende domeinen in onze 
maatschappij (38). Wanneer haar inzichten naast die van Fricker worden gelegd, kan worden 
gesteld dat waardevolle metaforen op samenlevingsniveau mogelijk anders zijn dan metaforen 
waardevol voor PmD en hun naasten, maar dat deze laatste categorie nauwelijks aan bod komt 







Welke metaforen over dementie helpen PmD het leven met dementie te begrijpen en hoe 
kunnen zorgverleners deze inzichten gebruiken om aan te sluiten bij PmD? Wat is, vanuit 
zorgethisch perspectief, het oordeel over deze aansluiting?  
 
DEELVRAGEN 
 Welke facetten van het leven met dementie worden met behulp van de verschillende 
metaforen uitgedrukt door PmD en welke ideeën over de betekenis van dementie 
liggen hieraan ten grondslag?  
 Wat vertellen de verschillende metaforen en de manier waarop zij aansluiten of niet 
aansluiten bij PmD over hoe onze maatschappij PmD in staat stelt hun ervaringen uit 
te drukken in taal, en hoe kunnen zorgverleners beter aansluiten bij PmD middels 
taalgebruik? 
 Wat is, vanuit zorgethisch perspectief, het oordeel over deze aansluiting? 
 
DOELSTELLING 
Met dit onderzoek wordt beoogd te inventariseren welke metaforen over dementie PmD in 
staat stellen het geleefde leven met dementie te begrijpen, hoe hierbij kan worden aangesloten 
en wat dit ons leert over hoe de maatschappij gemarginaliseerde groepen kan helpen zich 







BIJDRAGEN MIDDELS EEN ZORGETHISCHE BENADERING 
Zorgethici benadrukken het belang van relationaliteit in de samenleving (17). Taal drukt niet 
alleen inhoudelijke boodschappen uit, maar geeft ook informatie over de relatie tussen zender 
en ontvanger (19); onderzoek naar taal is dan ook intrinsiek relationeel van aard.  
Dit heeft op twee manieren weerslag binnen deze thesis: taal is relationeel en taalonderzoek is 
dat ook. Taal is relationeel aangezien taal behalve inhoudelijke boodschappen ook relationele 
boodschappen bevat. Taalonderzoek is relationeel doordat de onderzoeker zelf ook 
participeert in het relationele taalverband. De zorgethiek leert: als onderzoeker, zowel bij de 
interviews met PmD als bij de analyse daarvan, is er geen mogelijkheid om geheel neutraal, 
zonder het eigen (talige) denkkader en de eigen positie in de maatschappij, te werken. Dit 
bewustzijn is dan ook een belangrijk uitgangspunt van dit onderzoek.  
Ook is er binnen de zorgethische traditie van oudsher aandacht voor verschillende verbanden 
waarin wij functioneren, de verschillende ‘realms’, zoals Tronto die beschrijft (38). 
Waardevolle metaforen binnen de ene context (bijvoorbeeld het publieke verband) zijn 
mogelijk anders dan metaforen waardevol voor de andere (bijvoorbeeld die van patiënten en 
hun naasten), maar deze hebben invloed op elkaar. Degenen met veel invloed op de taal in het 
publieke domein dienen zich dan ook bewust te zijn van de invloed die hun taal heeft op het 
private domein: taal is politiek.  
 
BIJDRAGEN AAN HET ZORGETHISCHE KENNISGEBIED 
Het kwalitatief-empirische onderzoek van deze thesis wil ik op twee manieren in gesprek 
brengen met filosofisch-ethische grondslagen. Ten eerste door mijn vraagstelling en 
onderzoeksmethode te doordenken met behulp van inzichten uit de ethiek en filosofie. Het 
resultaat hiervan kunt u in de aankomende sectie van deze thesis lezen. Met deze theoretische 
inzichten zal ik vervolgens op de empirische resultaten reflecteren. Dit laatste vindt u in de 
sectie ‘discussie’.  
 
CONCEPTUELE VERKENNING 
DE STEM EN HET WOORD, POLITIEK EN PRIVAAT 
Zorgethisch onderzoek wordt onder andere gekenmerkt door de aandacht die er is voor 
gemarginaliseerde groepen in de samenleving. De aandacht voor contextualiteit, 
kwetsbaarheid, macht en positie maken dat er expliciete aandacht is voor de particuliere stem 
van de ander (39). Hierbij is vooral aandacht voor de stem van de ander, waarbij ik dit opvat 
als het geheel van wat iemand zegt, denkt, doet en wil en wat juist niet. Er is bewuste 
aandacht voor wat gezegd of gedaan kan worden en wat juist onbespreekbaar of onbesproken 
blijft. In deze thesis sluit ik mij aan bij deze visie en praktijk, echter ik wil nog een element 
toevoegen. Ik wil dit illustreren aan de hand van een opmerking van Waaijman, hoogleraar 
spiritualiteit (40). Waaijman benoemt (en volgt daarbij Willem van St. Thierry) het verschil 
tussen de stem en het woord. Het woord is taal in zijn linguïstische vorm. De stem bevindt 
zich in de orde van de dialoog: het zichzelf kenbaar maken aan de ander door middel van 
woorden. De zorgethiek heeft, zoals gezegd, veel aandacht voor deze stem (denk alleen al aan 
Gilligans ‘in a different voice’ (41)). Echter: de stem kan niet zonder het woord en recht doen 
aan de stem van de ander behelst dan ook meer dan het onderzoeken en politiek agenderen 
van de stem van de ander. Het probleem dat wordt gezien: namelijk het onrecht dat wordt 
gedaan aan mensen wier stem niet wordt gehoord, is niet alleen op te lossen door te luisteren 
naar iemands stem, maar ook door diegene woorden te geven om zich mee uit te kunnen 
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drukken. Dit probleem wordt zichtbaar gemaakt door Fricker, wier werk ik in de volgende 
paragraaf zal bespreken.  
Wanneer we kijken naar stemmen en woorden kan dit niet zonder aandacht te hebben van de 
context waarin deze worden geuit. Hier wil ik de inzichten van Tronto aanhalen. Tronto 
schenkt in haar boek ‘moral boundaries’ aandacht aan de verschillende domeinen (‘realms’) 
van de samenleving (38). Ze beschrijft dat in de samenleving ideeën heersen over de 
begrenzingen van deze domeinen - wat behoort tot een bepaald domein en wat niet – en dat 
deze grenzen niet zo vaststaand zijn als vaak gedacht wordt. Het inzicht van Tronto dat voor 
deze thesis het meest relevant is, is het onderscheid dat zij maakt tussen het publieke 
(politieke) domein en het private domein. Hierin worden verschillende gedachten over 
moraliteit als relevant beschouwd. Het morele denken dat voor politiek en publiek als waar 
wordt aangenomen dient objectief en zo veel mogelijk contextvrij te zijn, terwijl in de private 
sfeer relationaliteit en zorg als valide worden beschouwd (hoewel ondergeschikt aan de 
‘echte’ objectieve en contextvrije ethiek). Tronto erkent het belang van de context voor de 
validiteit van moraliteit, maar weerspreekt dat er een duidelijk afgebakende grens is tussen de 
twee sferen: het publieke is privaat, en het private is in wezen ook publiek en politiek. Dit 
inzicht kan ook toegepast worden op het nadenken over taal, hoewel Tronto dat in haar boek 
niet expliciet doet. Taal kan niet gescheiden worden gezien van het nadenken over ethiek, wat 
het een relevant onderwerp maakt om ook binnen deze contexten te beschouwen. Taal in het 
ene domein heeft invloed op taal in het andere domein: wat (niet) wordt gezegd en benoemd 
in de ene sfeer heeft weerslag op de andere. Woorden ontstaan niet zomaar, ze worden door 
mensen gemaakt en relevantie toegekend. Wie deze macht heeft, heeft invloed op het publieke 
en het private. Zowel Tronto als Fricker staan stil bij de macht die de ene sfeer op de andere 
heeft, door het verschil in relevantie dat de sferen wordt toegekend, en de 
verantwoordelijkheden die dit met zich meebrengt.  
 
EPISTEMIC INJUSTICE 
Fricker beschrijft dat gemarginaliseerde groepen in de samenleving minder in staat zijn om 
woorden te geven aan hun ervaringen (34). Daardoor ondervinden zij nadeel in het 
conceptualiseren en begrijpen van hun eigen ervaringen. Zij noemt dit hermeneutical 
injustice. Groepen in machtsposities - in het geval van PmD bijvoorbeeld hun zorgverleners 
en stemmingmakende media - bevinden zich wel in de positie waarin concepten gecreëerd 
kunnen worden, maar zij zullen meestal begrippen zodanig benoemen dat het hun eigen 
realiteit helpt te begrijpen en niet zozeer die van gemarginaliseerde groepen in de 
samenleving. Ik zie dit terug in de scoping review die ik uitvoerde voor mijn masterscriptie 
geneeskunde. Sommige metaforen worden door PmD of hun naasten niet (of nauwelijks) 
benoemd, maar wel vaak gezien in medisch-wetenschappelijke literatuur of media, zoals de 
metaforen ‘dementie is als een epidemie’, ‘dementie is horror’, ‘een (inter)nationale strijd 
tegen dementie’ of ‘dementie is als een ramp’. Dit zijn mogelijk metaforen die wel aansluiten 
bij de belevingswereld van dominante groepen in de samenleving, maar niet bij de 
belevingswereld van PmD en hun naasten. Metaforen waarin dementie wordt beschreven als 
iets wat de sociale status van de PmD negatief beïnvloedt werden echter nauwelijks 
teruggezien in media of medisch-wetenschappelijke literatuur en wel in de narratieven van 
PmD en hun naasten. Deze dimensie van dementie wordt mogelijk niet gezien of erkend door 
de maatschappij. Dit sluit aan bij Frickers observaties, namelijk dat de beleving van PmD 
nauwelijks tot uiting komt in de concepten die worden gecreëerd door dominantere groepen in 
de samenleving. De weinige aandacht voor het vinden van termen voor de ervaringen van 
PmD en hun naasten lijkt een symptoom te zijn van het gebrek aan aandacht voor de 
ervaringen van gemarginaliseerde groepen.  
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Naast hermeneutical injustice benoemt Fricker nog een vorm van epistemic injustice: 
testimonial injustice. Testimonial injustice is te omschrijven als het fenomeen dat het verhaal 
van sommige groepen en individuen binnen een samenleving minder geloofwaardigheid 
toegekend krijgt dan anderen. De woorden die toegekend worden door een bepaalde groep 
aan een bepaalde ervaring, worden niet zo zwaar gewogen als de woorden die door een andere 
groep worden toegekend aan dat fenomeen. Aangezien PmD worden gestigmatiseerd in de 
Westerse samenleving, is het waarschijnlijk dat ook deze vorm van epistemic injustice 
voorkomt bij PmD wanneer zij spreken over dementie (31).  
Kidd en Carel onderzoeken in hun artikel de relatie tussen epistemic injustice en ziektes 
uitgebreid (42). Ze merken op dat er twee soorten epistemische klachten zijn binnen de 
gezondheidszorg. De eerste van patiënten, dat zij door zorgprofessionals niet gehoord worden 
of dat hun verhaal over hun aandoening niet serieus genomen wordt. De tweede van 
zorgprofessionals, dat patiënten geen relevante informatie verschaffen. Beide groepen lijken 
niet altijd te komen tot een effectieve epistemische relatie, hoewel dit meestal niet als zodanig 
wordt benoemd. Maar, het ontbreken van een effectieve epistemische relatie duidt nog niet 
per se op epistemic injustice. Kidd en Carel zien de asymmetrische relatie tussen zorgverlener 
en zorgontvanger als de grootste veroorzaker van epistemic injustice binnen de zorgrelatie. 
Kidd en Carel beargumenteren dat het hier zowel om hermeneutical injustice als om 
testimonial injustice gaat. De asymmetrische verhoudingen in de zorgrelatie zijn één van de 
belangrijke inzichten in de zorgethiek (18). De zorgethiek heeft als uitgangspunt dat binnen 
deze relatie beide partijen een waardevolle inbreng aan kennis en ervaring kunnen hebben. 
Echter, één van de gevolgen van hermeneutical lacunas (het ontbreken van woorden voor een 
ervaring) is wat Fricker ‘cognitive disablement’ noemt, het onvermogen om een ervaring te 
begrijpen door het gebrek aan woorden voor deze ervaring. De zorgontvanger is dus minder in 
staat om waardevolle kennis en ervaring in de relatie in te brengen, wat de asymmetrie van de 
relatie vergroot.  
Hiervan is een voorbeeld hiervan is te vinden in het boek van The, ‘dagelijks leven met 
dementie’ (43). Op pagina 54 wordt een scène uiteengezet waar The getuige van was: een 
brainstormsessie bij een denktank over dementiezorg in Nederland. Een mantelzorger die 
meedoet aan deze denktank is stil tijdens de sessie. Op de vraag waar zij behoefte aan zou 
hebben, antwoordt ze dat zij en haar partner nog geen ‘echte dementiezorg’ nodig hebben. 
Wel maakt het haar soms wanhopig dat ze niet goed weet hoe ze dingen moet aanpakken. 
Welke dingen dat zijn, blijkt lastig te verwoorden:  
 
 
ZORG OM TAAL 
Het antwoord op dit onrecht is volgens Wardrope epistemic humility (44). In zijn artikel over 
medicalisering en epistemic injustice beschrijft hij dat ten gevolge van dit onrecht allen de 
‘Uiteindelijk zegt ze: ‘Ik vind de lange avonden thuis op de bank zo moeilijk. We zitten daar maar.’ 
‘Dus u vindt ’t moeilijkste dat u ’s avonds zo weinig te doen heeft?’ herhaalt een commissielid. Het is 
vriendelijk bedoeld, maar het klinkt banaal en haast of we een oplossing zouden moeten bedenken 
voor ‘vervelen’ en activiteiten verzinnen om de avond door te komen. Ik heb veel partners van 
mensen met dementie uitspraken horen doen over ‘lange eenzame avonden op de bank’. Deze staan 
voor het verdriet om de geliefde die er nog wel en ook niet meer is. Voor het zijn of haar oppas te zijn 
geworden, de angst om wat gaat komen, het groeiende sociale isolement. Maar ook voor gevoelens 
van machteloosheid, frustratie, schaamte en schuldgevoel. Dit beseffen en benoemen is ingewikkeld 
als het je dagelijks leven is. Zeker ook wanneer jouw ervaringen niet in bestaande taal of bestaand 
aanbod kunnen worden uitgedrukt, want dan bestaat het niet of wordt het afgedaan als een 
privéaangelegenheid.’  




plicht hebben zich bewust te zijn (of worden) van de grenzen aan het eigen epistemisch 
vermogen en het actief zoeken naar bronnen buiten (complementair aan of contrasterend met) 
het eigen interpretatiekader. Dit kan worden opgevat als een politiek ethische visie, die 
overeenkomt met de zorgethische blik op moreel handelen. De plicht die hier wordt 
omschreven kan ook worden opgevat als zorg: het zorgen voor hermeneutic resources binnen 
een samenleving of een cultuur, die op een ethische manier tot stand komen en waarbij ook 
gemarginaliseerde groepen in de samenleving een stem krijgen.  
Hoe kan deze zorg nu in de praktijk worden gebracht? Het belang van aandacht voor macht in 
en via taal wordt onderstreept door Susan Sherwin, feministisch ethicus. In een artikel bepleit 
zij dat ethici (en in het bijzonder feministisch ethici) meer aandacht moeten hebben voor 
metaforen (45). Ze onderstreept het belang van metaforen omdat deze de manier waarop wij 
naar problemen kijken bepalen, zoals ook eerder dit hoofdstuk werd benadrukt. Daarmee, stelt 
zij, bepaalt dit ook in welke richting we oplossingen zoeken en in welke richting dus niet. De 
keuze om een bepaalde metafoor gebruiken heeft daarmee een ethische betekenis. Aangezien 
feministische ethici een bepaalde visie hebben op goed en kwaad, zouden zij (aldus Sherwin) 
moeten proberen ook deel te nemen aan het maatschappelijk debat aangaande 
metafoorgebruik en -keuze. Dit debat is feitelijk een praktische invulling van de zorg om 
hermeneutic resources.  
 
METAFOREN IN ZORGETHISCH ONDERZOEK 
Een zorgethisch wetenschapper die inderdaad naar metafoorgebruik binnen een bepaalde 
praktijk heeft gekeken, is Van Wijngaarden. Haar onderzoek wil ik dan ook uitgebreider 
belichten (23). In haar onderzoek naar de betekenis van het fenomeen ‘voltooid leven’ heeft 
zij ouderen geïnterviewd die lijden aan het leven en aangeven de wens te hebben om te 
sterven, waarbij deze wens niet voortkomt uit het lijden aan een specifieke medische 
aandoening of levensgevaarlijke ziekte. Tijdens de analyse van deze diepte-interviews viel het 
op dat er door deelnemers veel metaforen werden gebruikt om hun gevoelens, zorgen en 
angsten over het leven aan te geven. Deze metaforen heeft zij toen middels een apart 
onderzoek geanalyseerd. Inzicht in de metaforen die deze ouderen gebruiken, zo stelt zij, kan 
leiden tot een verdiept inzicht in de belangen van deze ouderen, in het bijzonder die belangen 
die preconceptueel zijn of moeilijk te ‘vangen’ in rationele discussie. Dit is voornamelijk het 
geval voor gedachtes en gevoelens over moeilijke of gevoelige onderwerpen. Bovendien valt 
het ook Van Wijngaarden op dat er weinig onderzoek is naar de metaforen die oudere mensen 
zelf gebruiken, terwijl er wel onderzoek bestaat naar de culturele representatie van oudere 
mensen, of dementie, middels metaforen.  
De metaforen die Van Wijngaarden vond thematiseerde ze in tien clusters (zie Tabel 1). Deze 
tien clusters bleken bijna allemaal ook voor te komen in mijn eerdere onderzoek (1). De 
metaforen die ouderen met een voltooid leven gebruiken voor ouder worden, komen dus 
overeen met de metaforen die PmD gebruiken voor (het leven met) dementie. De vergelijking 
is overigens één kant op gemaakt: de metaforen van Van Wijngaarden vergeleken met de 
metaforen uit mijn eerdere onderzoek, niet andersom: er zijn dus metaforen over het leven 
met dementie die niet in de clusters van Van Wijngaarden voorkomen (bijvoorbeeld allerlei 
metaforen over de hersenen). De enige metafoor over het voltooide leven die niet óók 
voorkwam als metafoor over het leven met dementie, is ‘ageing as childhood’. ‘Dementia as 
childhood’ is echter wel een metafoor die met regelmaat voorkomt in media en het spreken 
van mantelzorgers over dementie (4, 46) en lijkt een goed voorbeeld van een gedeelde 
culturele opinie over ouder worden. Van Wijngaarden stelt dat de ouderen in haar onderzoek 
mogelijk deze gedeelde culturele opinie over ouder worden hebben geïnternaliseerd, ze 




Het is opvallend dat de metaforen die PmD gebruiken voor het leven met dementie en de 
metaforen die personen met een ‘voltooid leven’ gebruiken voor het ouder worden 
grotendeels overeenkomen en dat het voornamelijk negatieve metaforen zijn.  
Madeleine Timmermann noemt dementie in haar thesis over verpleeghuiszorg voor mensen 
met dementie ‘de meest gevreesde ziekte’ (47). Zij beargumenteert dit in navolging van 
Sontag, die in haar boek ‘Illness as Metaphor’ kanker de ‘meest gevreesde ziekte van de 20
e
 
eeuw’ noemt, en deze titel in een later werk (‘AIDS and its metaphors’) naar AIDS verschuift 
(48, 49). (Op Sontags ideeën over metaforen zal ik in de volgende deelparagraaf van deze 
theoretische verkenning terugkomen.) Timmerman stelt dat dementie in de samenleving de 
huidige samenleving een schrikbeeld is, een ‘zeer te vrezen ramp’. Van Wijngaarden 
beschrijft de huidige maatschappij als meritocratisch: sociale status is hier gebaseerd op de 
mate van productiviteit van het individu. Een grotere productiviteit krijg je door meer talent te 
hebben en meer inspanning te leveren. Personen die niet meer productief worden geacht staan 
laag op de sociale ladder. De ‘aftakeling’ van geestesvermogens, zoals die gezien wordt bij 
dementie, volgt hieruit logischerwijs als schrikbeeld: dementie heeft niet alleen effect op de 
feitelijke vermogens van de persoon die het treft, maar ook op zijn maatschappelijke status. 
Ouderdom en dementie worden daarbij over één kam geschoren, waarbij dementie kan 
worden gezien als de ‘ultieme’ staat van veroudering.  
Wat dementie (en daarmee samenhangend, veroudering) betekent voor de maatschappij, heeft 
invloed op en hangt samen met het beeld wat mensen van dementie hebben en wat dit voor 
hun persoonlijk leven betekent.  
 
Tabel 1- vergelijkingen metaforen 
Voltooid leven – over leven en willen sterven Dementie in metaforen - geneeskundescriptie 
Ageing as a struggle  Dementia as a fight  
Ageing as victimhood 
referentless ‘it’ makes people suffer unfairly 
Dementia as a (mean) person 
Ageing as a void Dementia as a void 
Ageing as stagnation 
 
Dementia as a process  
going down, getting worse etc. 
Dementia as something you can’t do anything 
about  
thrudging on, tumbling 
Ageing as captivity Dementia as becoming unfree 
Ageing as breakdown Dementia as decline 
Ageing as redundancy 
being sidetracked, like a third wheel, having no 
function 
 
Dementia as getting at another pace/track than 
others 
unable to keep pace, standing aside, getting 
behind, relations being uneven 
Ageing as sub-human 
 
Dementia as becoming different  
something abnormal, being as good as dead, 
being humanly disgraceful 
Ageing as being a burden 
 
Dementia as (being a) burden 
Ageing as childhood 
 
-  
De metaforen over veroudering die Van Wijngaarden noemt (23), komen ook voor in de scriptie over ‘dementie 
in metaforen’ (1). 
 
SONTAG, METAFOREN EN DEMENTIE 
In een thesis over een ziekte en metaforen kan nauwelijks voorbij worden gegaan aan het 
werk van Sontag. De twee essays die zij schreef over metaforen over ziektes werden al eerder 
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in mijn thesis benoemd (48, 49). Het werk van Sontag is, ook binnen andere zorgethische 
onderzoeken, overvloedig aan commentaar onderworpen en wordt gezien als een echte 
klassieker binnen het wetenschappelijk onderzoek naar metaforen. Ook zorgethische auteurs 
hebben het werk van Sontag gebruikt als inspiratiebron, zoals de eerder genoemde 
Timmermann. Doordat dit werk zo veel invloed heeft (gehad) op allerlei onderzoek, van 
taalonderzoek tot ethisch onderzoek en medisch wetenschappelijk onderzoek, is het belangrijk 
haar inzichten ook mee te nemen in dit onderzoek.  
In haar boek beschrijft Sontag dat over de meest gevreesde ziektes veel wordt gesproken 
middels metaforen, en dat deze ziektes zelf uiteindelijk vaak metafoor worden voor bepaalde 
begrippen (48). Sontag stelt dat het gebruik van ziektes als metafoor schadelijk is omdat het 
hierdoor moeilijk is een ‘eigen’ visie op de ziekte te creëren, en men bovendien te maken 
krijgt met allerlei vooroordelen over mensen die aan deze ziekte lijden. Het feit dat iemand 
aan een ziekte lijdt wordt gezien als moreel en sociaal falen. Ziek zijn, stelt Sontag, is al 
zwaar genoeg zonder dat men ook nog te maken krijgt met al deze stereotypes die door 
metaforen worden gevoed.  
Dit is op te vatten als een roep om epistemic justice. Gemarginaliseerde groepen (zoals 
zieken) zijn wat betreft taal, maar daardoor ook wat betreft ervaring, afhankelijk van de 
‘dominante’ metaforen die gemaakt zijn door dominantere groepen in de samenleving. Of, 
zoals Sontag (metaforisch) zegt: 
 
 
Sontag beschrijft dat juist de ziektes die niet goed te begrijpen zijn bevattelijk zijn voor 
metaforen, en gezien het grote aantal metaforen voor dementie lijkt dit een correcte aanname 
te zijn. Dit is misschien ook niet zo vreemd, aangezien metaforen vooral gebruikt worden 
voor het begrijpelijker maken of uitleggen van zaken. Het lijkt geen recht te doen aan de 
situatie van zieken om het gebruik van metaforen maar geheel te verwerpen. Sontag schrijft 
hierover zelf later, in haar tweede boek over metaforen bij ziekte, ‘AIDS and its metaphors’ 
dat haar eerste boek ‘spurred by evangelical zeal’ (blz. 13) werd geschreven, met als doel 
onnodig lijden ten gevolge van metaforen te voorkomen.  
 
 
Ze schrijft dat ze weet dat het niet mogelijk is te denken zonder metaforen. Ze pleit ervoor 
ziekte als ziekte te zien, en dit te ontdoen van onnodige betekenisgeving. Is dit echter een 
realistische wens? De hang naar betekenisgeving van gebeurtenissen in het leven is eigen aan 
de mens (18). Mogelijk draagt zelfs het zien van iets als ‘enkel’ een ziekte, het medicaliseren 
van een maatschappelijk fenomeen, soms bij aan het lijden. Opnieuw citeer ik The, waarbij zij 
op haar beurt Bert Keizer (specialist ouderengeneeskunde en filosoof) aanhaalt:  
 
‘For it was my doleful observation, repeated again and again, that the metaphoric trappings 
that deform the experience of having cancer have very real consequences.’ 
Sontag, Illness as metaphor, blz 14 
 
‘Yet it is hardly possible to take up one’s residence in the kingdom of the ill unprejudiced by the lurid 
metaphors with which it has been landscaped.’ 







‘Die voorkeur voor de cure, die verslaving aan wetenschappelijke analyses en gebeurtenissen 
in ons lichaam, zit in ons allemaal vastgebakken. Het ziekenhuis bestaat uit tien verdiepingen 
diagnostiek, zegt Keizer, soms een beetje therapie en in de kelder heb je dan een héél klein 
hokje dat stiltecentrum heet en waar je kunt nadenken over de betekenis die de ziekte heeft in 
je leven.  
‘Mensen hebben gewoon behoefte om te weten wat de medische analyse voor hun 
persoonlijk betekent,’ zegt hij. […] ‘Daar willen ze graag over praten. Maar daar gaat het in 
die gesprekken niet over.’ 




SENSITIZING CONCEPTS - RAAMWERK 
In deze thesis wordt gezocht naar welke metaforen PmD helpen het leven met dementie te 
begrijpen. Het bouwde voort op de metafooranalyse die in eerder onderzoek is uitgevoerd. De 
lijst met metaforen fungeerde daarom als lijst met sensitizing concepts. De topicguide (zie 1a. 
Topicguide – 1
e
 versie) bestond uit vragen en gespreksonderwerpen om de metaforen die 
PmD gebruiken wanneer zij praten en denken over dementie op tafel te krijgen, om zo te 
ontdekken welke taal mensen in staat stelt dementie te begrijpen.  
Na de eerste interviews werd duidelijk dat de ervaringen van PmD met dementie niet 
voldoende kon worden uitgediept en uitgedaagd door middel van de initiële vragenlijst omdat 
de vraag die als het ware ‘achter’ de vragen in de topiclijst lag (namelijk: ‘wat betekent 
dementie voor u, en welke woorden helpen u dit te verwoorden’) een te conceptuele, abstracte 
vraag was, maar de ‘oppervlakte’-vragen van de topiclijst onvoldoende ingang gaven om te 
praten over dit onderwerp.  
De lijst metaforen uit het eerdere onderzoek (aangevuld met ‘nieuwe’ metaforen die de PmD 
zelf noemden tijdens de interviews) werd daarom ingebed in een raamwerk van 
betekenisgeving (zie hiervoor 1b. Sensitizing concepts – (werken naar een) 2
e
 versie 
topicguide). Van Gorp en Vercruysse hebben zes frames en counter-frames ontwikkeld, 
waarin zij de betekenis beschrijven die aan dementie gegeven wordt (35). Deze hebben ze 
gevonden door nieuwsberichten en andere openbare media te analyseren. Het raamwerk voor 
deze thesis werd ontwikkeld aan de hand zowel de lijst metaforen uit eerder onderzoek als de 
‘frames’ van Van Gorp en Vercruysse. In het raamwerk komen alle elementen uit de frames 
en de verschillende metaforen aan bod, maar het is minder ‘pro en contra’ opgezet dan de 
frames van Van Gorp en Vercruysse om zo te voorkomen dat deelnemers het gevoel kregen 
een keuze te moeten maken of het idee werd gegeven dat hun antwoord beoordeeld werd. Ook 
zijn sommige frames van Van Gorp en Vercruysse meer gericht op de betekenis van 
mantelzorgers (bijvoorbeeld frame 8A en B), terwijl wij bij de eigen ervaring van de PmD 
wilden blijven. Vanuit dit raamwerk kon op een semigestructureerde manier worden 
vormgegeven aan de verdere interviews.  
 
EEN THEORETISCHE OPMAAT 
Het theoretisch kader wat hierboven staat uitgewerkt vormt de basis van het beantwoorden 
van de vraagstelling van deze thesis. Samengevat kan worden gesteld dat niet alle groepen in 
de samenleving evenveel macht krijgen toebedeeld als het gaat om het uitdrukken van hun 
ervaringen in taal. De ervaring waar geen woorden voor zijn, kan haast niet worden 
geïnterpreteerd en wordt daarmee onteigend. Het zoeken naar taal die recht doet aan de 
ervaring van PmD kan worden opgevat als het zoeken naar hermeneutical justice. Dit is niet 
enkel relevant voor de PmD en diens naasten in het private domein, maar ook voor de taal en 
het handelen dat in het publieke domein wordt gebezigd, aangezien deze twee domeinen 




METHODE EN KWALITEITSCRITERIA 
ONDERZOEKSBENADERING  
De eerste deelvraag van dit onderzoek benaderde ik op kwalitatieve, empirische manier. Ik 
verzamelde data middels acht semigestructureerde duo-interviews met PmD en hun 
mantelzorgers, waarbij de topicguide en het raamwerk werden gebruikt die in het vorige 
hoofdstuk beschreven staan. Vervolgens analyseerde ik deze interviews tweeledig: via een 
metafooranalyse (de MIPVU) en middels een thematische analyse. De overige deelvragen van 
het onderzoek beantwoordde ik door de empirische analyse verder te doordenken met behulp 
van mijn theoretisch kader (beschreven in het vorige hoofdstuk), waarbij ik eerder onderzoek 
naar thema’s en frames over dementie gebruikte, evenals inzichten uit (taal)filosofisch en 
(zorg)ethisch werk.  
 
CASUSDEFINITIE EN ONDERZOEKSEENHEID 
ONDERZOEKSPOPULATIE EN STEEKPROEF 
De onderzoekspopulatie van dit onderzoek zijn PmD. Hierbij streefde ik naar purposive 
sampling, middels maximalisatie van variatie binnen de steekproef. Voor dit onderzoek 
betekent dit idealiter een maximalisatie op variatie van zowel taalgebruik van de PmD als 
variatie wat betreft dementiesyndroom.  
Variatie in taalgebruik werd verwacht bij variatie in (50-52): 
 geslacht 
 leeftijd 
 talige en culturele achtergrond 
 opleidingsniveau 
 uitgebreidheid van sociaal netwerk  
 mate waarin taalexpressie is aangedaan  
Variatie wat betreft dementiesyndroom is maximaal wanneer er wordt geselecteerd op (23-
25): 
 etiologie van het dementiesyndroom  
 stadium van het dementieproces  
Hierbij is het belangrijk te beseffen dat sommige van de hierboven beschreven variabelen 
moeilijk of niet te objectiveren zijn. Toch vind ik het zinvol al deze kenmerken hier te 
noemen, omdat ik zo binnen het beperkte aantal subjecten toch kon streven naar zo veel 
mogelijk variatie. Ook leverde deze ideale (maar onbereikbare) spreiding een validiteitskader 
op. De kenmerken van de deelnemers aan de interviews staan opgesomd in Tabel 2 en Tabel 
3. Om herleidbaarheid van de deelnemers te voorkomen, is hun leeftijd weergegeven in een 
spreidingsgebied van vijf jaar.  
Ik heb niet gestreefd naar maximale spreiding wat betreft stadium van het dementieproces en 
de mate waarin de taalexpressie van PmD was aangedaan, omdat we dit ethisch 
onverantwoord achtten. Het is immers niet goed te beoordelen of deze PmD nog 
wilsbekwaam toestemming kunnen geven voor een interview. Daarnaast schatten we in dat de 
belastbaarheid en taalvermogens van deze PmD mogelijk niet groot genoeg zou zijn voor deze 
studie.  
De mate van ernst van het dementieproces van een PmD kan worden ingeschat met 
vragenlijsten waarin word getest op cognitieve vermogens, zoals de MMSE of de MOCA (53, 
54), maar deze testen heb ik niet afgenomen om deelnemers niet het idee te geven dat ik ze 
beoordeelde. Daarom kan deze variabele niet worden geobjectiveerd.  
Als maat voor de taalexpressie van deelnemers is gekozen de lexicale diversiteit van 
tekstfragmenten uit de interviews te berekenen. De lexicale diversiteit is een maat waarin de 
keur aan verschillende woorden die gebruikt worden in een tekst kan worden gekwantificeerd 
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(55, 56). In een studie met patiënten met afasie werd een lexicale diversiteit gemeten van 
gemiddeld tussen de 40,81 en 52,07 bij patiënten met afasie en gemiddeld tussen de 66,65 en 
112,53 bij gezonde controles (deze verschillende gemiddelden per groep waren afhankelijk 
van de opdracht die gegeven werd aan de deelnemers) (57, 58). De gemeten lexicale 
diversiteit in samples van onze tekstfragmenten (steeds 250 woorden lang) werd berekend met 
het programma textinspector (59). De lexicale diversiteit van onze deelnemers staat opgesomd 
in Tabel 2 en lag tussen de 50,88 en 66,87.  
Niet alle deelnemers of hun mantelzorgers wisten wat de etiologie van het dementiesyndroom 
was. Dit is in deze gevallen dus niet geregistreerd.  
 









relatie van MZ 
tot PmD 
beroepssector D 
1 PmD M 75-80 2w diagnose (10j klachten) onbekend* bouw 50,88 
 MZ V 75-80   partner zorg  
2 PmD M 80-85 3 jaar onbekend** bouw 46,59 
 MZ V 80-85   partner zorg  
3 PmD M 85-90 5 jaar onbekend  bouw 42,36 
 MZ V 55-60   dochter dienstverlening  
4 PmD M 75-80 3j diagnose (5j klachten) Alzheimer  zorg 66,87 
 MZ V 75-80   partner onderzoek  
5 PmD V 85-90 9 maanden onbekend  - 52,99 
 MZ V 50-55   schoondochter zorg  
6 PmD V 80-85 1,5 jaar Alzheimer  detailhandel 60,25 
 MZ M 85-90   partner detailhandel  
7 PmD M 70-75 5 jaar Alzheimer  zorg 63,45 
 MZ V 70-75   partner -  
8 PmD V 75-80 aantal maanden Alzheimer  zorg 64,17 
G = geslacht (man/vrouw), D = lexicale diversiteit, PmD = persoon met dementie, MZ = mantelzorger 
* o.b.v. klachtenpatroon waarschijnlijk fronto-temporale dan wel vasculaire dementie.  
** syndroom van Korsakov uitgesloten 
 
Tabel 3: opleidings-/beroepsniveau van deelnemers 
 
opleidings/beroepsniveau aantal 




MZ laag 2 
middelbaar 2 
hoog 2 
 onbekend 1 
PmD = persoon met dementie, MZ = mantelzorger 
 
WERVING 
Deelnemers wierf ik via ‘sleutelpersonen’: huisartsen en zorgtrajectbegeleiders 
(verpleegkundigen die PmD en hun mantelzorgers begeleiden bij het organiseren van zorg). 
De sleutelpersoon maakte eerst zelf een inschatting welke PmD uit hun praktijk mee zouden 
kunnen en willen doen aan dit onderzoek. Daarna peilde de sleutelpersoon de interesse van de 
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PmD en diens mantelzorger. Indien de PmD en diens mantelzorger hiervoor open stonden, 
ontvingen zij een informatiebrief over het onderzoek (zie bijlage 2. Informatiebrief) en 
werden hun contactgegevens aan mij doorgegeven. Ik nam dan een week later telefonisch 
contact op met de PmD of diens mantelzorger, en vroeg nogmaals of ze openstonden voor een 
interview. Voor de interviews kwam ik bij de PmD thuis. Bij de start van het interviewbezoek 
legde ik nog een keer uit wat het doel van het interview was en vergewiste ik mijzelf ervan of 
er daadwerkelijk sprake was van weloverwogen en vrijwillige toestemming bij de deelnemers. 
Zowel de PmD als diens mantelzorger tekende voorafgaand aan het interview een 
toestemmingsformulier (zie bijlage 3. Toestemmingsformulier). 
 
DATAVERZAMELING EN – ANALYSE 
DUO-INTERVIEWS 
Om de empirische data van dit onderzoek te vergaren hield ik acht semigestructureerde duo-
interviews. We kozen voor duo-interviews aangezien dit voor de PmD volgens experts op het 
gebied van onderzoek met deze doelgroep minder bedreigend en minder belastend zou zijn 
(60-63). Ook hun andere adviezen werden gevolgd: ik nam veel tijd voor het interview, 
besteedde extra aandacht aan (impliciete) tekenen van ongemak bij de PmD, stelde korte en 
simpele vragen, interviewde mensen op een voor hen handig tijdstip, bij henzelf thuis en 
besteedde extra aandacht aan het vaststellen van weloverwogen en vrijwillige toestemming. 
Het laatste interview was geen duo-interview, aangezien de PmD aangaf geen mantelzorger te 
hebben en dit ook niet nodig te vinden bij het interview. De sleutelpersoon schatte ook in dat 
deze deelnemer geen behoefte zou hebben aan een mantelzorger bij het interview.  
 
KWALITEIT VAN DE INTERVIEWS 
Ik hield zelf de interviews. Als basisarts heb ik ervaring in het communiceren met (kwetsbare) 
mensen over gezondheidsgerelateerde zaken, maar geen ervaring in het doen van interviews. 
Voorafgaande aan de interviews heb ik gesproken met interviewers met ervaring in het 
interviewen van kwetsbare ouderen en PmD. Ik besprak met hen mijn voorgenomen 
interviewtechniek en de topicguide. Ook heb ik elk interview (aan de hand van de 
transcripten) nabesproken met Anke Oerlemans, die ervaren is als onderzoeker en interviewer. 
Naar aanleiding van deze feedback paste ik de topicguide en interviewtechniek aan.  
 
ANALYSE 
De interviews werden audio-opgenomen en verbatim uitgeschreven door een onafhankelijk 
transcriptiebureau. Ik anonimiseerde de transcripten. Het interviewtranscript stuurde ik 
desgewenst aan deelnemers op.  
De data codeerde ik inductief en open, daarna volgde axiale codering. Hieruit ontstonden 
thema’s, die ik controleerde door selectief te coderen. Voor de analyse gebruikte ik het 
kwalitatieve analyseprogramma Atlas.ti 8.2. Na de eerste coderonde kreeg ik het gevoel dat er 
te veel codes waren om nog overzicht te behouden. Daarom schreef ik van elke deelnemer een 
‘portret’, om helder te krijgen en te verwoorden wat de kern van elk interview was. De 
portretten houden het midden tussen een kort interviewverslag en een thick description (64). 
Ook voerde ik een MIPVU-metafooranalyse (voor meer uitleg, zie Tekstbox 1) (65), om te 
achterhalen of er metaforen waren die bij het eerdere coderen niet waren opgevallen. Het 
resultaat van de thematische analyse was een lijst thema’s die de facetten uitdrukten van het 
geleefde leven met dementie, zoals door de PmD ervaren. Hiermee is deze lijst thema’s een 
antwoord op de eerste deelvraag. Het analyseren gebeurde in dezelfde periode als het houden 
van de interviews, daardoor kon ik bevindingen uit mijn analyse dieper konden uitvragen in 
de volgende interviews (triangulatie). Het laatste interview (met mevr. Hoeks) hield ik nadat 
de thema’s waren opgesteld. In dit interview kwamen geen onderwerpen aan bod die niet 
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binnen de eerder opgestelde thema’s pasten, wat een aanwijzing is voor datasaturatie. De 
eerste interviews werden zowel door mij als door AO geanalyseerd. Toen bleek dat er 
voldoende inter-onderzoeker overeenstemming was, analyseerde alleen ikzelf de latere 
interviews en besprak alleen nog codes waar ik over twijfelde met AO. De thematische 
analyse deed ik zelfstandig. Het resultaat besprak ik met AO en CL, tot hierover 
overeenstemming was bereikt.  
 
Tekstbox 1: MIPVU 
Wat is de MIPVU?  
De Metaphor Identification Procedure Vrije Universiteit Amsterdam (ofwel MIPVU) is een methode 
om metaforen in een tekst te kunnen herkennen (65). Eerder onderzoek naar metafoorgebruik binnen de 
medische wetenschappen heeft ook gebruik gemaakt van een voorloper van deze methode, de MIP (4, 
66). De MIPVU is een systematische en goed gevalideerde methode van tekstanalyse, geschikt om 
metaforen te identificeren in ‘natuurlijk’ voorkomende communicatie, zoals gesprekken en interviews, 
alsmede in geschreven teksten (metaphors in the wild zoals gedefinieerd door de Pragglejaz group) 
(66). 
 
Hoe werkt de MIPVU? 
Metaforen worden geïdentificeerd aan de hand van een vijfstappenplan. Voor niet-taalkundigen is dit 
stappenplan moeilijk te volgen. Daarom volgt hier versimpelde versie:  
1. Lees het gehele tekstdocument door om te begrijpen waar de tekst over gaat. 
2. Bepaal de woordeenheden (lexicale units) in de tekst. 
3. Bepaal voor elke woordeenheid of deze een andere betekenis heeft dan de ‘basisbetekenis’ van 
dit woord. De basisbetekenis van een woord is de concreetste, lichamelijkste/ zintuiglijkste of 
oudste betekenis van het woord.  
4. Indien er sprake is van een verschil tussen de betekenis van de woordeenheid in de tekst en de 
basisbetekenis, is het mogelijk een metafoor.  




Het onderzoeksvoorstel van deze thesis werd voorgelegd aan de medisch-ethische 
toetsingscommissie van het Radboudumc. Het dossiernummer hiervan was 2018-4583. De 
toetsingscommissie oordeelde dat dit geen WMO-plichtig onderzoek betrof en gaf 
toestemming voor uitvoering.  
Er was geen sprake van belangenverstrengeling gedurende dit onderzoek.  
Van de interviews werden audio-opnames gemaakt. Deze opnames sloeg ik op een veilige 
server in het Radboudumc op, onder een gecodeerde titel. De identificerende gegevens van 
deelnemers werden elders, eveneens in een beveiligde omgeving, opgeslagen, en worden na 







Om de resultaten voor de lezer begrijpelijk en leesbaar te houden, begint dit hoofdstuk met 
een voorstelronde waarin een portret wordt geschetst van alle interviewdeelnemers. Deze 
portretten zijn gedurende het analyseproces geschreven. Bij het schrijven is geprobeerd zo 
dicht mogelijk te blijven bij de echte uitspraken van de deelnemers. Om de anonimiteit van de 
deelnemers te waarborgen zijn herleidbare persoonskenmerken veranderd in gelijkaardige 
kenmerken en zijn uiteraard hun namen gefingeerd.  
 
MENEER AARTS 
Meneer Aarts zit in zijn vaste fauteuil in de woonkamer van zijn flat op elf hoog wanneer ik 
binnenkom voor het interview. Samen met zijn vrouw woont hij hier al heel hun getrouwde 
leven. Sinds een aantal jaar is bij meneer Aarts dementie geconstateerd. Ik maak uit het 
verhaal op dat het waarschijnlijk gaat om een vasculaire variant, of misschien toch fronto-
temporale dementie? Als ik hem vraag waar hij last van heeft, is dementie niet iets waar hij 
uit zichzelf over begint. Lopen gaat steeds moeizamer, vertelt hij, en schrijven vind hij 
tegenwoordig maar zweten.  
Langzaam krijg ik hem wat aan de praat over dementieklachten. Het gaat sluimerend, vertelt 
hij. Soms herkent hij de mensen die hij tegenkomt niet. Later bedenkt hij dan soms wie het 
was. Als ik aan hem vraag of zijn hoofd lijkt op een radio, knikt hij. Ja! Het ene moment ruis 
en dan weer kraakhelder. Hij vindt het lastig om dingen op te nemen en op woorden kan hij 
niet altijd meer komen. Als hij iets vertelt of hoort, is hij het al weer kwijt als hij buiten staat. 
Televisiekijken doet hij niet meer, want dan flitst het zo door zijn hoofd heen, dat kan hij niet 
meer volgen. Het is nu eenmaal zo, vertelt hij. Lastig, maar niets aan te doen. Je moet hem 
gewoon zijn gang laten gaan, benadrukt hij. Hij is niet zo’n prater en doet de dingen graag op 
zijn eigen manier, in zijn vaste ritme.  
Zijn echtgenote vertelt over meer veranderingen. Haar man was nooit zo’n makkelijke, maar 
nu is hij nog vaker boos, heeft nergens interesse meer in en neemt nooit initiatief. Meneer is 
stil als ze dat zegt. Als ik vraag of ze daar gelijk in heeft, antwoordt hij dat het ‘wel zijn zal’. 
Vergeetachtigheid hoort volgens beiden bij het ouder worden. Mevrouw Aarts benoemt 
tijdens het gesprek meerdere keren dat zij ook regelmatig iets vergeet. Iedereen wordt 
vergeetachtiger als ‘ie ouder wordt, de één wat meer dan de ander. Het hoort erbij, daar hoef 
je niet tegen te vechten. Gewoon blijven doen wat je nog kan en proberen dat zo goed 
mogelijk te blijven doen, dat is belangrijk voor meneer Aarts. Karweitjes meteen afmaken, 
zoals hij dat vroeger ook al deed. Blijven eten wat hij altijd al at voor lunch. Kaatsen op 
maandag. Blijven fietsen en lopen. Niet zoals zijn neef die al twintig jaar een scootmobiel 
rijdt en inmiddels een enorme omvang heeft. Hij zal het niet hardop tegen hem zeggen, maar 
daar denkt hij het zijne van. Bezig blijven vindt hij ook een vorm van vechten, al vindt zijn 




MENEER VAN DE BERG 
Meneer Van de Berg werd drie jaar geleden opgenomen wegens nierproblemen, hij had te 
veel gedronken. Tijdens die ziekenhuisopname is toen ook dementie geconstateerd, geen 
Korsakov overigens. Met het alcoholprobleem gaat het sindsdien beter. Met het vergeten niet, 
dat wordt steeds wat erger. Hij schaamt zich daar voor, als hij eerlijk is. Hij vindt zichzelf 
maar een oen. Zijn vrouw vindt de schaamte onnodig, maar meneer Van de Berg heeft nog 
nooit met iemand anders over de dementie gesproken.  
Meneer Van de Berg was bouwkundige. Uit het gesprek blijkt hoe belangrijk dat voor hem 
was. Nu krijgt hij vaak een grote bek terug als hij bij de bouwput in de buurt vertelt dat het 
misschien beter anders zou kunnen. Zijn echtgenote snapt niet dat hij zich daar überhaupt nog 
mee wil bemoeien: hij werkt al eeuwen niet meer! Meneer vertelt het moeilijk te vinden dat 
hij daar toch op een gegeven moment aan moet toegeven. Hij heeft nu nergens meer mee te 
maken.  
Het is inmiddels een paar keer voorgekomen dat hij iemand dacht te kennen, maar dat bleek 
dan toch niet te kloppen. Of hij krijgt ruzie op straat. Misschien is dat ook wel zijn eigen 
schuld. Achteraf denkt hij soms, dat had ik anders moeten doen. Hij mist veel vindt hij en hij 
herkent dat wel van vroeger. Toen hij nog een kind was kreeg hij jeugdreuma, daardoor mocht 
hij niet voetballen en fietsen. Altijd stond hij aan de kant. De dementie lijkt daarop: hij telt 
niet meer mee. Hij voelt zich er minder door.  
Nu hij zich niet meer zo veilig voelt in het sociale verkeer en buiten, en een paar keer heeft 
gemerkt dat hij fouten maakte, blijft hij overal toch maar wat meer van af. Stel je voor dat 
mensen zich bijvoorbeeld tegen zijn echtgenote zouden beklagen, dat ze merken wat er aan de 
hand is. Zijn vrouw vindt dat hij nooit echt een doorzetter is geweest. Het helpt hem de 
dementie te accepteren door te denken ‘wat kan mij het schelen’. Als het niet meer lukt, dan 
laat hij het maar zitten. Dan vergeet hij het ook weer een beetje.  
Zijn vrouw vindt het niet leuk meer, het gebrek aan initiatief van haar man. Inleveren, dat is 
het. Wat weg is, is weg. Het contact met haar man is veel eenrichtingsverkeer geworden. 
Eerlijk gezegd was dat al vóór de dementie werd geconstateerd, toen haar man nog veel 
dronk. Ze zegt wel eens tegen zichzelf dat ze dat achter zich moet laten, maar dat lukt haar 





Meneer Cools is een tevreden mens. Hij amuseert zich goed. Drie keer per week gaat hij naar 
de dagbesteding, waar hij babbelt met de anderen daar. Eigenlijk praten ze over niets en daar 
is hij reuze tevreden mee. Nu hij zo oud is geworden, 84 jaar, of nee, zelfs 89 jaar, hoeft hij 
niets meer. Op tijd eten, rikken op donderdag, zijn kinderen die regelmatig langskomen: hij 
verveelt zich niets. Op zijn oude dag hoeft hij zich nergens meer zorgen over te maken. 
Vroeger was dat wel eens anders, hij is zelfs een keer met hartklachten opgenomen omdat hij 
zich zo veel zorgen maakte. Als hij nu terugkijkt op zijn werkzame leven is dat met plezier, 
hoewel het hard werken was en weinig verdienen. Aan de toekomst denkt hij niet. Daar kan je 
ook maar beter niet over praten, het komt vanzelf wel. Bovendien, mocht het verstand 
wegdwalen, dan merk je het misschien niet eens zelf. Nog een extra reden om je er niet druk 
over te maken. Vergeetachtigheid, dat is nu eenmaal zo als je ouder wordt. De één heeft dit en 
de ander heeft dat. Bovendien, als je al 89 bent, dan mag je toch ook wel wat vergeten? Hij is 
erg tevreden dat hij nog goed lopen kan. Hoe veel mensen zitten er niet in een rolstoel op zijn 
leeftijd? 
Tegen anderen zou hij er niet over beginnen als hij zou merken dat ze vergeetachtig worden. 
Dat is voor degene in kwestie al vervelend genoeg, terwijl je er toch niets aan kunt doen. Over 
zijn eigen vergeetachtigheid praat hij ook niet. Ze komen daar vanzelf wel achter, denkt hij. 
Als hij rugklachten zou hebben, zou hij daar overigens wel over praten, dat is wel een verschil 
met vergeetachtigheid. Wat het verschil precies is weet hij niet. Hij zou het wel erg vinden om 
niet meer helemaal 100% te zijn. Als het denken achteruit zou gaan, als het erger zou worden, 
dat zou vervelend zijn. Maar nogmaals, misschien dat je dat niet eens zelf door hebt. Daarom 
denkt en praat hij daar liever maar niet over. 
Tegen de achteruitgang helpt het volgens meneer Cools goed om onder de mensen te blijven 
en niet bang te worden om met mensen te praten. Dat is beter dan jezelf terugtrekken en in je 
eentje zitten piekeren. Een beetje bezig blijven, anders ga je verliezen. Dan ga je vanzelf 
achteruit, terwijl je er anders niet zo veel last van zou hebben.  
Zijn dochter benoemt dat meneer Cools het soms wel een beetje vervelend vind om iets kwijt 
te zijn, maar daar nooit lang mee zit. Haar vader is een tevreden mens omdat hij stopt met de 
dingen die niet meer lukken en het dan ook niet meer mist. Zo is wat hij overhoudt altijd 
goed. Hij is tevreden met wat hij wel kan en wat hij niet kan dat hoeft ook niet meer van hem. 
Ze probeert om de problemen die haar vader ervaart op te lossen, en geen probleem te maken 
van dingen waar hij zelf geen probleem van maakt. Dat is wel eens moeilijk, vertelt ze, want 
de thuiszorg of andere mensen maken soms een probleem van dingen die haar vader helemaal 
niet problematiseert. Zijn mening wordt dan niet altijd serieus genomen. Terwijl wat voor 





MENEER VAN DIJK 
Meneer Van Dijk is dokter geweest. Hij kent alle mogelijke psychiatrische toestandsbeelden 
goed. Maar nu hij een tijd terug voor het eerst zelf naar de zorgboerderij ging en zag hoe 
mensen er bij zaten, zo apathisch en doelloos, schrok hij enorm. Echt van binnenuit had hij 
het nog nooit beleefd en dat was een hele ontdekking. Hij had nu ook niet meer de rol van 
dokter, maar zat bij hen aan tafel. Inmiddels heeft hij toch zijn manier gevonden om zich in te 
dekken. Hij maakt samen met één van de andere deelnemers muziek. Hij voegt iets toe aan 
het geheel, geen passief geleuter meer. Iedereen geniet van de muziek en hij merkt dat er een 
andere dynamiek ontstaat.  
De klachten zijn er ingeslopen, vertelt meneer Van Dijk. Iets wat het erg lastig maakt is dat hij 
’s morgens somber is. Het kost hem moeite om de dag te beginnen. Ook raakt hij makkelijker 
in paniek en kan hij moeilijk terughalen wanneer iets gebeurde. De controle over eenvoudige 
zaken raakt hij kwijt, alhoewel het soms nog vanzelf gaat als hij er niet over nadenkt. Hij trekt 
zich wat terug in zijn vriendenkring. Zijn kortetermijngeheugen werkt niet meer goed, 
alhoewel het ene moment beter dan het andere.  
Alzheimer vond hij een doodsvonnis, een spookbeeld. Dat het steeds erger zou worden, het 
doelloze, maakte dat hij dacht dat hij nog liever zelfmoord zou plegen. Dat plan voert hij toch 
maar niet uit, al zou hij niet willen zijn zoals de mensen die hij op de zorgboerderij ziet.  
Soms probeert hij wat lucht in de zaak te brengen, dan zegt hij dat ‘meneer Alzheimer weer 
bezig is geweest’ als hij iets niet kan vinden. Dat doet hij omdat het mensen toch afschrikt, 
Alzheimer, en daar steekt hij graag de draak mee. Misschien helpt het ook wel enigszins om 
te duiden dat de verschijnselen zo wisselen. Op en neer, maar uiteindelijk naar beneden. 
De wetenschap dat het nog veel erger zal worden, maakt hem triest. Hij weet wel dat hij 
zichzelf niets wijs hoeft te maken, maar hij probeert er toch wat van te maken. Ook nu 
probeert hij zich soms van de ervaring te distantiëren. Dat voelt wel als een surrogaat: vroeg 
of laat komt er toch weer een moment dat Alzheimer er weer is. Alzheimer is er altijd. 
Gelukkig helpt de muziek, niet om zichzelf te verbergen voor Alzheimer, maar om het te 
accepteren. Het wordt er wat minder erg van.  
Meneer Van Dijk voelt zich minder een onderdeel van de maatschappij, hoewel hij dat een 
abstract woord vind. Hij ziet het letterlijk voor zich gebeuren. Op bijeenkomsten waar zowel 
mensen met als mensen zonder dementie bij elkaar zijn, worden de mensen met dementie toch 
minder aangesproken. In de steek gelaten, eigenlijk.  
Wat hij lastig vind aan Alzheimer is dat een deel ervan niet te vangen is. Hij kan geen taal 
vinden voor wat er aan de hand is. Het is een soort beleving van verlies of spanning, een 
onheilspellend gevoel, maar ook dat is net niet het goede woord, want het is meer dan een 
gevoel. Het is niet communiceerbaar. Toen hij nog dokter was telde hij de symptomen. Als hij 
een mooie film kijkt, of naar mooie muziek kijkt, dan kan je dat gevoel delen, maar 
Alzheimer is niet te delen. Het overkomt je of het plakt op je, je kunt het nooit meer wegdoen. 
Andere ziektes kun je uitdrukken in concrete dingen, zoals pijn, maar Alzheimer glibbert 
tussen zijn vingers. Zoiets is het, maar ook dat niet helemaal. Hij heeft geen instrumenten om 
te bevatten wat het is. Een beetje zoals dat je mooie muziek niet kan pakken, alleen dan is het 




MEVROUW VAN ECK 
Mevrouw Van Eck is al bijna twintig jaar weduwe. Na het overlijden van haar man is ze naar 
een appartementje verhuisd, waar de thuiszorg inmiddels vier maal per dag langskomt. Ze 
heeft last van artrose en insuline-afhankelijke suikerziekte. De laatste jaren tobt ze ook 
geregeld met een blaasontsteking, waardoor ze een paar keer in de war is opgenomen in het 
ziekenhuis. De laatste keer, driekwart jaar geleden, is toen ook dementie geconstateerd.  
Mevrouw Van Eck vertelt dat het voelt alsof haar lichaam eigenlijk moe is. Uitgeschakeld. Ze 
heeft niet zo veel zin meer in grote dingen, zoals uitstapjes te maken en een uitgebreide 
kennissenkring onderhouden. Vroeger vond ze dat leuk, ging ze graag overal heen, maar nu 
interesseert het haar niet meer. Ze kan elke keer merken dat het minder wordt, tegenwoordig 
is ze eigenlijk al te moe om nog een hele maaltijd voor zichzelf klaar te maken. De 
aardappelen laat ze dan maar zitten. De behoefte is over, ze geeft er niets meer om. De moed 
om nog aan dingen te beginnen ontbreekt vaak. Wat als ze halverwege insuline moet spuiten? 
Wat als ze niet klaar is voor de thuiszorg arriveert? Wat als ze halverwege moe is? Een paar 
keer is ze de weg kwijtgeraakt in haar vertrouwde winkelcentrum. Dat maakt haar wel een 
beetje angstig, of nouja, ze is er in ieder geval veel mee bezig. Zal ze gaan, zal ze niet gaan? 
Sowieso heeft ze het idee dat ze zorgelijker is geworden. Vooral over haar kinderen en 
kleinkinderen.  
Van de kinderen en de kleinkinderen kan ze wel nog erg genieten: als ze langskomen pakt ze 
graag uit en staan alle lievelingsgerechten op tafel. Ze spreekt zichzelf dan streng toe: ‘ja, je 
kunt dat makkelijk!’ En dus kan ze het dan. Ze is trots dat de kleinkinderen vaak langskomen, 
maar na die tijd is ze wel een beetje geradbraakt. Nou ja, dan is ze toch alleen. Ze kan dan 
lekker zitten en heeft van niemand last.  
Dementie is niet iets om je voor te schamen, vindt mevrouw Van Eck. Ze vindt het soms wel 
vervelend om hulp te vragen, ze is gewend om altijd zelfstandig te zijn geweest. Ik krijg het 
idee dat als ik dit interview was komen houden over suikerziekte of de artrose, ik precies 
dezelfde antwoorden had gekregen. Dementie is één van de kwaaltjes die bij het ouder 
worden horen. Ze slaat dingen minder goed op en ze kent de weg niet meer. Als mensen haar 
de weg uitleggen, knikt ze begrijpend, maar begrijpen doet ze het niet meer. Soms weet ze 
niet meer goed hoe ze iets ook alweer moest aanpakken. Ze vindt het ook moeilijker om 
genuanceerd antwoord te geven op vragen, ze is directer geworden. Dat vindt ze wel 
vervelend eigenlijk, dan denkt ze achteraf dat ze het anders had moeten doen. Gelukkig 
vinden haar (klein)kinderen het prima, dat oma zegt waar het op staat. 
Alles wordt minder, haar lichaam geeft aan dat het op is en de laatste tijd gaat het harder 
achteruit. Daar kan ze zich goed bij neerleggen. De ene dag is ze heel goed, de andere dag is 
ze het kwijt. Soms ’s morgens al. Dan denkt ze: vandaag doe ik niks, vandaag heb ik geen zin. 
Dan kookt ze zelfs geen eten. Vechten tegen de dementie doet ze niet. Ze ervaart vrijheid in 
het zelf bepalen wat ze nog wel en wat ze niet meer doet. En als ze niet weet wat ze moet 
doen, overlegt ze in haar hoofd met haar overleden man. Dat werkt heel goed, ze waren altijd 
al van het overleggen. Zo lang ze haar kinderen maar heeft. ‘Ik ben heel blij met mijn 
kinderen en mijn kinderen verzorgen mij. En als er wat is dan heb ik er ook vertrouwen in dat 
ze het ook afmaken. En dat weten ze ook. En als er wat is dan doet ze het. Ik hoef nooit te 
vragen, ze komt wel vaak op vrijdagmiddag even, als ze zaterdag niet kunnen. En al die 






MEVROUW DE FRIJ  
Mevrouw De Frij is al ruim 60 jaar gelukkig samen met haar echtgenoot. Nog steeds spreken 
ze elkaar aan met koosnamen. Ze hebben samen een kaaswinkel gehad, hebben veel door de 
tropen gereisd en jarenlang voor veel familieleden gezorgd. Twee zussen hebben bij haar in 
huis gewoond, omdat ze geestelijk ‘niet goed’ waren. Sinds een paar jaar heeft ze de diagnose 
dementie. Of Alzheimer, dat weet ze niet goed. Ze heeft het idee dat Alzheimer een stuk erger 
is dan dementie.  
Die zaak, daardoor heeft ze eigenlijk nooit veel vriendinnen gehad. ‘Ze kijken ook anders 
tegen je aan’, vertelt ze. Wel heeft ze een uitgebreid sociaal netwerk en een goede naam. Op 
de dagopvang, waar ze sinds een tijd naartoe gaat, is ze ook al vrijwilligster geworden. Dat is 
de aard van het beestje. Ze vindt eigenlijk dat ze zich rustig moet houden, maar vindt dat 
enorm moeilijk. Ze is bang dat ze fouten zou maken, maar tegelijkertijd kan ze het regelen en 
zorgen niet laten.  
Van tv, de krant en het Alzheimer-café weet mevrouw dat veel mensen dementie hebben, 
maar zelf is ze nog nooit iemand tegengekomen die dat vertelde. Zelf vertelt ze ook liever 
niemand dat ze dementie heeft, zelfs de thuiszorg vertelt ze het alleen als het een aardig 
persoon is. Misschien zullen de mensen uit hun wijk wel twijfelen, omdat ze dingen vaak 
dubbel of driedubbel vertelt. Maar dat zeggen ze niet tegen haar. Haar man sust: de rest van 
die ‘oude taarten’ vergeet heus ook van alles. Dat is zo, beaamt mevrouw, maar toch is wat zij 
heeft erger. ‘Waarom is het erger?’ vraag ik. ‘Omdat ik het heb.’  
Dat zij die altijd alles kon, die voor haar zussen zorgde, nu ook niet goed meer is, doet haar 
pijn. Wat ze allemaal wel niet voor iedereen heeft gedaan, en nu kan ze het niet meer. Haar 
man heeft lol in het leven, maar zij wil niet zo heel oud worden zoals ze nu is.  
De mensen zullen ook wel denken dat ze gek is. Want zo gaat dat bij dingen waar nog maar 
weinig over bekend is. Ze is bang dat men haar erop aankijkt, erover roddelt. ‘Die is dement. 
O ja, je kunt ook gek zeggen. Bij wijze van spreken.’ 
Haar echtgenoot denkt dat het beter zou zijn als ze geen diagnose hadden gezocht. Nu is ze er 
heel de tijd mee bezig, vertelt hij. Zich erbij neerleggen lukt niet, vertelt mevrouw De Frij. Ze 
is bang dat het erger wordt, dat ze helemaal dement wordt. Dat ze helemaal niks meer kan 
nadenken en prakkiseren. Ze voelt ook dat het erger wordt. Ze heeft nog wel een tijdje 
pleisters gekregen van het universitaire ziekenhuis, maar omdat die niet hielpen besloten de 
dokters daar ook weer mee te stoppen. Nu slikt ze zelf een natuurmiddel om rustiger te 
worden. Die helpen, zegt ze. Ze vindt het moeilijker om dingen naast zich neer te leggen, de 
zorgen blijven aan haar trekken. Bezig blijven helpt trouwens ook wel, tegen het piekeren. En 
voor de zekerheid zit ze niet meer met haar hoofd in de felle zon.  
De dementie zorgt dat ze achteruit gaat. Ze weet minder, ze vergeet gauwer, ze vraagt zich 
soms zelfs af waar ze is als ze thuis is. Het voelt als slijtage.  
Tijdens het interview vertelt ze me meerdere keren hoe erg ze het vindt dat er zo veel geld aan 
de ziekte van Alzheimer wordt uitgegeven, maar dat er nog steeds zo weinig over de ziekte 
bekend is. Laat staan dat er een medicijn bekend is. Als ik weer wegga, zwaait ze me uit. Dat 
doet ze immers altijd, bij iedereen. ‘Ik hoop dat je er iets aan hebt!’ wuift ze me na. ‘Laat je 





MENEER DE GROOT 
Meneer De Groot heeft al vijf jaar de diagnose dementie. De diagnose is gesteld nadat hij bij 
zijn cardioloog opmerkte dat hij wat vergeetachtiger werd. Op een hersenscan waren tekenen 
van dementie te zien. Sindsdien krijgt meneer De Groot pleisters. Hij denkt dat het goed was 
dat hij er zo vroeg bij was, want eigenlijk merkt hij nauwelijks iets van de dementie. Hij is 
wat vergeetachtig, maar dat is zijn vrouw ook, en eigenlijk zelfs zijn dochters. Het helpt 
misschien ook wel dat ze zo’n actieve levensstijl hebben. Elke dag lopen hij en zijn vrouw een 
eind, en fietsen doen ze ook elke dag. Op vakantie waren ze zowat de enigen van de bus die ’s 
ochtends strandwandelingen maakten in plaats van aan het champagneontbijt zaten. Die 
vakantie was overigens best vermoeiend, maar zijn vrouw regelde alles, zoals al jaren 
gebruikelijk voor het stel, dus behalve de vermoeidheid waren er geen problemen. Hij 
vertelde niet dat hij dementie had aan het reisgezelschap; ze merken toch niets aan hem. Over 
de andere kwalen die hij heeft, diabetes en reuma, zou hij overigens ook liever niets vertellen 
aan het reisgezelschap. Maar dementie is toch nog wel iets anders. Wat het anders maakt, 
vindt hij een moeilijke vraag. Dat het op al het functioneren invloed heeft, dat misschien. 
Gelukkig bij hem nog niet.  
Meneer De Groot werkte in de bouw, waar hij een aantal jaar voor zijn pensioen 
arbeidsongeschikt is geraakt omdat hij te veel last had van zijn reumatische vingers. Zijn 
collega’s lachten hem uit dat hij de deuren niet meer goed open kon krijgen, vertelt ze. 
Misschien dat hij daarom nu ook liever niemand verteld over de dementie?  
Eigenlijk heeft hij met dementie nog niets te maken, vindt meneer De Groot. Zijn neef herkent 
hem niet meer als hij hem op straat tegenkomt, dát is iemand met dementie. Die zijn veel 
verder weg dan hij. Iemand met dementie is iemand die niet zelfstandig is, die de weg 
kwijtraakt, die niet meer kan functioneren. Die niet mee kan praten. Hij is juist méér gaan 
praten, vertelt zijn vrouw. Hij maakt meer grapjes en hij is vrolijker en rustiger terwijl hij 
vroeger nog wel eens opvliegend kon zijn.  
Het enige waar hij zelf echt last van heeft is dat hij minder goed tegen drukte kan. Hij vertelt 
een erg drukke familie te hebben, die constant hard praat, stampt, klapt en grappen maakt. 
Vroeger kon hij dat best hebben, maar een tijd terug heeft hij samen met iemand van het 
ziekenhuis een brief opgesteld voor zijn familie, waarin hij hen vertelde dat hij dementie had 
en of ze wat meer rekening met hem konden houden. Of ze rustiger konden praten. 
Lolbroeken zijn het, vertelt meneer De Groot, en voor je het weet maken ze misschien 
grappen over de dementie. Misschien zelfs achter zijn rug om. En dat kunnen ze maar beter 
niet doen. Eigenlijk vind hij het maar een rare gewoonte van zijn familie, zo hard praten. Dat 
zou iedereen vervelend vinden, niet alleen hij. ‘Vroeger kon je er best tegen.’ zegt zijn vrouw. 
Meneer kan me niet echt vertellen wat hij dacht toen hij de diagnose kreeg. Hij wist niet wat 
hij ermee moest. Zijn echtgenote dacht echter dat haar leven ophield. Haar vader zorgde 
jarenlang voor haar moeder, die ook dementie had. Hij was alleen nog maar bezig met zorgen, 
zorgen, zorgen. Uiteindelijk, vertelt ze, stierf hij aan een hartinfarct van de stress. Ze dacht dat 
haar hetzelfde te wachten stond. Ze vertelt dat het gelukkig een heel ander verhaal blijkt met 
haar man. Zelf gaat ze graag naar het Alzheimer café toe, samen met haar dochters, en ze 










Mevrouw Hoeks is een alleenstaande vrouw die in een smaakvol ingericht appartement 
woont. Bij het binnenkomen wijst ze me op een boom op de parkeerplaats: heb ik gezien wat 
een herfstpracht het is? Samen staan we een tijdje te kijken. Ik voel me gelijk op mijn gemak.  
Mevrouw Hoeks is bijna 80 jaar en was geestelijk verzorger. Een aantal maanden geleden 
heeft ze van de geriater gehoord dat ze Alzheimer heeft. Hoe ze bij de geriater terecht 
gekomen is, dat weet ze niet meer. Ze zal wel tegen de dokter hebben gezegd dat ze last had 
van geheugenklachten?  
Ze schrok toen ze hoorde dat ze Alzheimer had. ‘Waar gaat het heen? Kom ik straks nog in 
een inrichting terecht?’ Nu merkt ze er eigenlijk nog helemaal niets van, ook niet met praten, 
behalve dat ze zeer vergeetachtig is. En dat er iets gaande is in haar hoofd. Dat het zo 
ondefinieerbaar is maakt het ook enigszins lastig om mee om te gaan. Gelukkig zei de geriater 
dat het proces langzaam zou gaan. Dat gaf haar wel weer hoop. Want haar lichaam is nog heel 
goed, dus daar zal ze niet zomaar dood aan gaan. Ze is bang langzamerhand weg van de 
wereld te raken, het niet meer te begrijpen. Misschien gaan mensen haar dan ook wel mijden. 
En als de mensen niets meer met haar kunnen bespreken, als ze geen contact meer kan maken, 
dan word je vast erg eenzaam. Dan ben je er nog maar je bent er niet meer. Haar geloof biedt 
haar veel steun op de momenten dat ze zoiets denkt. Ze legt het bij God neer en dan kan ze het 
zelf loslaten. Ze vraagt zich af, wat als het zo erg wordt, zal ze er dan uit stappen? Ze weet 
niet of ze dat zou durven. Ook niet of dat van God wel zou mogen overigens.  
Nu heeft ze geen last van eenzaamheid. Gisteren nog waren er een neef en een paar goede 
vrienden op bezoek, om te bespreken wat er zou moeten gebeuren als dit erger wordt. Het 
voelde alsof ze werd omarmd door hen door het over de toekomst te hebben, vertelt ze.  
Momenteel is de Alzheimer vooral een praktisch probleem. Een onhandigheid, dat ze steeds 
weer ergens heenloopt en dan vergeet wat ze daar ook weer ging doen. Ze vraagt zich af of ze 
komende zomer nog wel op vakantie kan in haar eentje. 
De dementie voelt als een zelfstandig proces waar ze niks tegen in heeft te brengen. Als ze het 
zich voorstelt, is het een bot dat in haar hersenen hard zit te wezen. Het geeft maar weinig 
perspectief. Wat een rotziekte, eigenlijk. Ze lacht als ik vraag of ze wel eens met de dementie 
heeft proberen te onderhandelen: dat lijkt haar best een goed idee. Tot nu toe probeerde ze het 





De thematische analyse van het onderzoek is uitgevoerd om tot de beantwoording van de 
eerste deelvraag te komen: Welke facetten van het leven met dementie worden met behulp 
van de verschillende metaforen uitgedrukt en welke ideeën over de betekenis van dementie 
liggen hieraan ten grondslag?’  
 
NIET TE VANGEN 
Dementie is moeilijk te verwoorden. De één heeft voor deze onmacht woorden, de ander niet. 
Deelnemers beschrijven hoe moeilijk het voor hen is te begrijpen en te beschrijven wat 
dementie precies is. 
DHR v D Als iemand een instrument goed speelt, die doen iets wat ik niet kan 
beschrijven. [..] En dat is niet te pakken. En dat is met Alzheimer, althans zoals ik het nu 
beleef en het kan ook nog veranderen, is dat ook zoiets. Alleen in een nare sfeer. Van er is 
iets met mij aan de gang, ik weet dat het er is, ik weet ook… Nee, ik wou zeggen, ik weet 
hoe het werkt… Ik weet helemaal niet hoe het werkt. Toch heeft het iets, ja… Het is elke 
keer hetzelfde… Nee, is ook niet waar. Een deel…Het is moeilijk uit te drukken. Tenminste, 
ik zit er dan telkens naast. Ja, dat is het ongeveer wel. Maar dat is het niet. [..] Wat ik wou 
zeggen van, waar ik dan op stuit dat is dat er … Er is geen woord… Misschien is dat het 
wel. Er is geen talig woord voor. Kan je dat nog volgen? [..] Een deel van de ervaring van 
Alzheimer is uit te leggen en een ander deel is wat je kan…Wat je alleen maar kunt 
ondergaan.  
 
INT  Is dementie een zelfde soort probleem als suikerziekte en reuma of is het toch 
een ander soort iets?  
DHR d G Het is toch iets anders. 
INT  Het is toch iets anders… Hoe komt dat nu? 
DHR d G Ja, hoe komt dat … [lange stilte] 
INT  Wat maakt het anders voor u? [lange stilte] 
MZ d G Waarom denk jij dat het anders is? Ik vind van niet, maar ja, jij zegt van wel. 
DHR d G Ja. [lange stilte] 
INT  Hoe komt het, dat het iets anders is? 
DHR d G Ja, wat moet ik daar nu weer op zeggen? [lange stilte] Jeetje. 
 
MEVR H Je hart, ja, dat zit ergens en nieren zitten ergens, maar dit is iets onbekends in 
je hoofd. Dat is echt anders dan, ja. [..] Ik voel duidelijk, ik voel het duidelijk, maar ik zou 
niet kunnen omschrijven wat het dan is, nee.  
 
HET VERLOOP VAN DEMENTIE: EEN SLUIMEREND PROCES  
Deelnemers geven aan dat dementie een sluimerend, langzaam proces is.  
DHR A Dat gaat slui... sluimerend gaat dat hè, natuurlijk hè. 
 
DHR v D  Maar dementie is een hele serieuze zaak, die erin sluipt. En dat vind ik een 
andere kant van dementie en dat vind ik een hele gemene kant. Dat hebben ze niet goed 
geregeld. Dat is een rotstreek. 
 
MEVR v E  Het is een ziekte volgens mij. Het komt heel geleidelijk aan. En eerst dringt het 
nog niet zo tot je door, maar de volgende keer, ja, dat had ik toch ook moeten doen? En dat 
heb ik toch ook weer niet gedaan? En dan denk ik ja, hoe is dat nou? Dan denk ik, och doe 
ik de andere keer wel. En zo ga je verder, maar steeds verder. En op laatst doe je het niet 




Sommigen geven aan dat het wisselt over de tijd: het gaat op en neer, maar de tendens is naar 
beneden. Dat het maar langzaam gaat, geeft mevrouw Hoeks hoop.  
MEVR H  Is mij ook gezegd: ‘het proces gaat heel langzaam.’ Nou, daar leefde ik wel een 
beetje van op. Ik denk nou ja, dan heb ik nog, kan ik nog een tijdje gewoon meedraaien. 
 
Voor anderen is het sluimerende proces maar moeilijk te vangen (zie 28) en dat maakt het 
akelig.  
 
HET VERLOOP VAN DEMENTIE: ACHTERUITGANG, VERMINDERING EN VERERGERING 
Dementie is iets dat - vroeg of laat, langzaam of snel - erger wordt. De toekomst is voor 
sommige deelnemers een akelig vooruitzicht.  
DHR v D  Het is een begin van een lang traject waar je nooit meer uitkomt. En dat is mijn 
spookbeeld. 
 
MERV H En ik weet ook niet wat me te wachten staat, maar het gaat natuurlijk op den 
duur wel erger worden, dat kan bijna niet anders. Ik dacht oh, waar gaat dit heen? Kom ik 
straks nog in een inrichting terecht?[…] Ja, gewoon een soort oerbeeld van het gaat steeds 
minder en op den duur weet je niks meer en kan je niks meer. Dat lijkt mij verschrikkelijk. 
 
Het verergeren van dementie lijkt een synoniem te zijn van achteruitgang en vermindering. 
Deelnemers vertellen dat zij zelf achteruit gaan, of dat hun mogelijkheden achteruitgaan. Het 
verschil hiertussen is niet zo duidelijk te onderscheiden, bijvoorbeeld bij dhr. Cools die soms 
benoemt dat het denken achteruit gaat, en soms dat de hijzelf (of een andere oudere) achteruit 
gaat: 
DHR C Dan ga je achteruit. Met denken en alles 
 
DHR C Als ik achteruit ga, weet je wel, met zulke dingen, dan komen ze er vanzelf wel 
achter. 
 
DHR C  [vertelt over mensen van de dagopvang] dan denk je die is ook een eind 
achteruit gegaan 
 
Eén van de deelneemster merkt een ‘totale’ achteruitgang. Ze ziet dementie niet los van de 
andere vlakken waarop vermindering plaatsvindt. Haar lichaam wil niet meer en zij heeft zelf 
ook steeds minder behoeften en wil. Alleen de wezenlijk belangrijke dingen, dingen die ze 
écht wil of moet van zichzelf, blijven nog over.  
MEVR v E Het is niet alleen dat je moe bent, je hebt gewoon over het hele lichaam wat als 
het ware, ja, uitgeschakeld is. [..] Ik weet zeker dat ik achteruit ga, want dat voel jezelf. 
Daar hoef je niet van te zeggen zus of zo. Je lichaam geeft het gewoon aan. Het is gewoon 
waar. Elke keer heb je weer iets anders. En dat neem je gewoon mee en daar leef je ook 
naar. 
 
DEMENTIE IS EEN NORMALE VARIANT VAN VEROUDERING VERSUS DEMENTIE IS EEN 
ZIEKTE 
Sommige deelnemers zien dementie als een normale variant van veroudering. 
Vergeetachtigheid hoort bij ouder worden. De één krijgt meer geheugenklachten, de ander 
weer iets anders. Dementie is een onderdeel van het normale spectrum van oud worden.  
DHR C [kijkt naar een plaatje waarop een groene, een gele en een kale boom staan] 
Ja, je moet zo denken, in het midden is de sloot vijftig zeg maar, dat zie je dan. Dan gaat 
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het verstand al een beetje verdwijnen. En hier [wijst laatste boom aan] is het helemaal zo. 
Ja, zo, werkt dat. Nou ja, zo is het leven. Eén is de jonge, de middelmaat, weet je wel en de 
oude. Weet je en die hebben het verstand helemaal in het begin wel. Te merken weet je wel, 
dan beginnen we soms een beetje te twijfelen, weet je wel en deze is al bijna helemaal. 
 
Andere deelnemers vinden dementie niet horen bij het spectrum van normale veroudering.  
DHR d G  Ik denk dat het wel een aparte ziekte is, ja.  
MZ  d G  Juist, dat denk ik ook.  
DHR d G Maar ik merk aan veel ouderen dat ze ook niet alles… 
MZ d G: Nee, vergeetachtigheid hoort bij het ouder worden, maar dementie is iets 
anders, vind ik.  
DHR d G  Ja. Goed, maar…  
INT  En hoort u dan al bij dat het iets aparts is of hoort u nog eigenlijk toch bij het 
gewoon ouder worden? 
DHR d G Ja, dat hoort bij het gewoon ouder worden.  
 
Dementie is voor sommigen iets om je voor te schamen, iets wat (nette) mensen eigenlijk niet 
zou mogen overkomen:  
MEVR d F  En als ik nou van adel was? Zou ik dat [ze verwijst naar dementie] dan niet 
krijgen dan? Weet je waarom ik dat zeg, [voornaam echtgenoot]? Dure bomen die gaan 
langer mee…  
 
Het stereotype beeld van dementie is ook voor de mensen met dementie meestal een 
schrikbeeld. Een aantal van de PmD expliciteerde dat zij niet bij die groep hoorden of wilden 
horen. Hierbij speelt het voor sommige deelnemers ook mee wat anderen voor beeld hebben 
van dementie.  
INT  Heeft u het idee dat als u zou zeggen tegen de mensen [uit de wijk] van, ik heb 
dementie, dat er dan wat zou veranderen? 
MEVR d F  Wat dacht je van wat voor woord er dan uitkomt? Die is gek. Oh, dat weet ik 
zeker. 
 
De verdedigende houding van dhr. de Groot, die blijft benadrukken dat hij nog nauwelijks 
klachten van de dementie heeft, is goed te begrijpen als zijn echtgenote vertelt over haar 
moeder met dementie, wanneer er gevraagd wordt naar waar ze aan dachten toen hij de 
diagnose te horen kreeg.  
MZ d G Ja, mijn moeder. [..] Die was, daar ben ik jaren naartoe gemoeten, hele dagen. 
DHR d G Nou!  
MZ d G Dus ik dacht gelijk van: nou, jongens, nu houdt mijn leven op. Het is nog een 
paar jaar en dan kan ik, ja, mijn moeder ging, ja, die was wel ouder en zo, maar dat ging 
echt heel hard en mijn vader daar dacht ik aan. Mijn vader heeft een hartinfarct en een 
hersenbloeding gekregen door mijn moeder. [..] Ik denk: oh shit, er staat mij hetzelfde te 
wachten.  
 
DEMENTIE ZIT IN JE HOOFD 
Dementie wordt door de meeste deelnemers benoemd als een proces dat zich in het hoofd of 
in de hersenen situeert. Klachten, zoals gesprekken minder goed kunnen volgen, worden 
hieraan gerelateerd, zoals bijvoorbeeld dhr. Aarts die niet meer goed naar de tv kan kijken:  





MEVR d F Hoe moet ik dementie zien? Nou, geestelijk niet goed zijn. Ik noem het slijtage.  
 
Sommige deelnemers voelen daadwerkelijk veranderingen in hun hoofd of zien veranderingen 
in het hoofd voor zich wanneer ze nadenken over wat dementie is.  
MEVR H Ik voel dat er iets in mijn hoofd verandert. Ik kan niet uitleggen wat, maar er 
verandert iets in mijn hoofd, dat voel ik wel, ja. En dat is natuurlijk denk ik het zich 
voortzettende proces van dementie of zo. Ik weet het ook niet. Het is alsof er een vreemd 
element in zit wat er eigenlijk niet hoort en wat mij beïnvloedt. Zoiets is het, ja. 
 
DE CONTROLE VERLIEZEN 
De meeste klachten die deelnemers noemen zijn direct of indirect gerelateerd aan 
controleverlies. Deelnemers vertellen bijvoorbeeld dat het regelmatig voorkomt dat ze ergens 
op reageren en dan achteraf hun reactie als verkeerd beoordelen. Ze zagen het verkeerd.  
DHR A En ook als ja, als ik wat gedaan heb, en ik heb wat fouts gedaan, ik heb iets 
weggegooid, of ik heb.. een lamp, en dan zit ik er lang over te prakkiseren. Elke keer als ik 
wakker word heb ik dat beeld, van verdomme, ik had het anders motten doen! Weet je, zo 
en zo. En lig ik de hele nacht lig ik erover te prakkiseren. […] Ja, dan leg ik de hele nacht 
in mijn beeld, wakker.. 
 
DHR vd B Nou, ik voel me gewoon niet veilig genoeg zowel lichamelijk als geestelijk.  
INT   Ja, waar bent u dan bang voor?  
DHR vd B Voor alles.[..] Ja, ik kan niet zeggen van het verkeer wat ik niet opgemerkt heb 
enzovoorts, maar dat ik slecht tegen iemand die daar loopt en dan een grote bek 
terugkrijg. Maar ja, dat is dan vaak mijn eigen schuld natuurlijk. De manier waarop je 
praat en die dingen. Je woordkeus, weet ik veel. 
 
MEVR v E  Maar ja, dan vind je het soms zelf vervelend dat je het wel gedaan hebt. En dat 
wordt steeds erger en dan ben je bang dat je ze verliest, dat je ze kwijt wordt. Of dat je ze 
beledigd hebt 
 
MEVR d F En dan komt dit zo op je af. Dat je nou je rustig moet maken. 
 
Dit leidt tot een gevoel van onveiligheid en controleverlies. De wetenschap soms situaties 
verkeerd in te schatten maakt dat deelnemers geen verantwoordelijkheid meer durven nemen, 
hun vertrouwde bezigheden niet meer durven uit te voeren of hun plek in sociale contacten 
niet meer innemen.  
INT  En als u zegt dat u veel mist, wat mist u dan? 
DHR vd B De, hoe heet het? Het lichaam en wat je ermee doet. Wat je ermee kan doen, 
weet je, enzovoorts. Dat mis ik. 
INT:  Vooral het lichaam? 
DHR vd B Ja, dat weet ik niet. 
INT  Het hoofd ook? 
DHR vd B Ja, hoor, want dan zie ik het gewoon verkeerd en dat is vooral in persoonlijke 
dingen dat dat gebeurt. Als ik naar het werk ga kijken, die drie woningen, ik zal ze straks 
aanwijzen, dan sta ik met verwondering en denk potverdomme, ik wou dat ik dat nu zou 
doen. 
 
MEVR d F  Ja maar… Ja, dat zeg je wel, maar moet je luisteren, wat heb ik niet allemaal 




DEMENTIE ALS METAFOOR 
Uiteindelijk gaat dementie zich volgens de deelnemers manifesteren op alle vlakken van het 
zijn. Mensen kunnen niet zelfstandig meer functioneren en geen contact meer maken met 
andere mensen. Ze zijn helemaal ‘weg’. Weg lijkt in deze context geen vorm van ergens 
anders heen te zijn, maar nergens heen te gaan.  
DHR d G  [over een kennis met dementie] Ja, hij is in ieder geval verder, veel verder weg 
dan ik, vind ik. 
 
INT  Ja, want ‘verder weg’, waar zijn ze dan naartoe? 
DHR d G  Ja… [lacht] Verder weg met hun… [wijst naar hoofd] 
INT  In het hoofd? 
DHR d G  Met het hoofd, ja.  
INT  Ergens anders naartoe of? 
DHR d G  Nee, maar dementie is nou eenmaal iets wat in je hoofd zit, dus… 
 
De apathische mensen in het verpleeghuis zijn een soort ‘spookbeeld’ van dit ‘eindstadium’.  
DHR v D  Om zo apathisch te zijn. En af te wachten tot iemand weer wat koffie in mijn 
kop giet. Nou, dat lijkt me een spookbeeld. 
 
DHR v D  Dat is echt…Het is dramatisch en overdreven om te zeggen dat het me pijn 
deed, maar ik vond het heel akelig. 
 
Voor de deelnemers leek er een verschil te zijn tussen hun ervaring en wat ze beschouwden 
als dementie. Dit was voor de deelnemers geen reden om te ontkennen dat ze dementie 
hadden, maar ze zagen onderscheid tussen hun klachten en de klachten die iemand met ‘echte’ 
dementie zou hebben. Het woord dementie is hiermee een metafoor geworden voor het 
vergevorderde stadium van dementie.  
MEVR d F  Dat je helemaal dement wordt, dat je helemaal niks meer kunt nadenken en 
prakkiseren. 
 
KUNNEN ZIJN WIE JE BENT EN ISOLATIE 
Voor sommige deelnemers betekent dementie krijgen geïsoleerd raken van de mensen om je 
heen.  
DHR vd B Het is ook wel eens andersom. Ik heb het ook wel eens gedacht van hé die ken 
ik en dan probeerde ik dat te vertellen, maar dan was het niet zo. Weet je en dan begin je 
wel van dat doe ik niet meer of zoiets [maakt afwerend gebaar met beide handen van 
lichaam af]. 
INT   Ja, want u doet zo [doet afwerend gebaar na]. Wat bedoelt u? 
DHR vd B Ja, dat je dus probeert om ervan af te blijven. 
INT  Ja, van andere mensen? 
DHR vd B Ja. 
INT  Dus u gaat wat verder weg staan bedoelt u? 
DHR vd B  Ja. 
 
Deze isolatie leek verband te houden met of de deelnemer het idee had mee te kunnen doen op 
belangrijke levensgebieden. Dhr. Van de Berg wordt niet meer serieus genomen in zijn 
expertise op het bouwkundige gebied, hij telt niet meer mee.  
DHR vd B [praat over jeugdreuma] Dat gebeurde vaak, want het was een belemmering. 
Nee, nee, het is echt zo van je voelt veel minder. Je voelt je veel minder. Want als ik met 
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mijn vriendje meeging en dan deden ze dit en dan deden ze dat, maar [eigen bijnaam] 
stond aan de kant  
INT  Ja, hebt u het gevoel dat u nu ook aan de kant staat? 
DHR vd B Nou, niet zo, niet zoals toen. Laat ik het zo zeggen, maar zo nu en dan toch wel. 
Dan denk ik ja joh, je telt niet mee. 
 
Mevr. De Frij zorgde altijd voor de mensen om haar heen, maar zij is bang deze 
verantwoordelijkheid op den duur niet meer aan te kunnen of niet meer toegekend te krijgen 
door anderen. Dhr. Cools heeft hier geen last van: ouderen hoeven volgens hem alleen nog 
prettig bezig te zijn en dat is ook wat hij doet. Zolang je in contact blijft met anderen ligt er 
geen isolatie (‘echt wegraken’) op de loer. Mevr. Van Eck voelt zich niet geïsoleerd omdat ze 
nog in staat is haar rol te vervullen in haar familie, de rol die haar iets uitmaakt. Mevr. Hoeks 
hoopt nog heel lang zichzelf te blijven, maar is bang dat dit op den duur niet meer zo zal zijn.  
MEVR H Ik ben gewoon ik en ik hoop dat dat nog heel lang blijft. [..]Dat ik dingen niet 
meer begrijp en niet meer, en dat mensen je misschien ook gaan mijden want die kunnen 
dan ook natuurlijk niet, kijk, nu heb je gewoon gesprekken over van alles, maar als je dan 
ver heen bent dan, ja, dan kunnen ze ook niks meer met je bespreken. Dus dan word je ook 
erg eenzaam denk ik, ja. 
 
Voor dhr. Van Dijk is ‘iets toevoegen’ een belangrijke waarde. Sinds hij muziek maakt op de 
zorgboerderij voelt hij zich aanmerkelijk beter. Hij merkt dit zelf ook op: hij heeft zich 
‘ingedekt’, zo zegt hij. Dhr. Van Dijk merkt op dat andere PmD letterlijk worden verlaten 
door de andere mensen. 
DHR v D Ik heb nou drie keer een grote meeting meegemaakt, gezien. Dat mensen… En 
dan zit daar een groep patiënten en die zitten allemaal hetzelfde. En die bewegen helemaal 
niet, die zitten zoals ze zitten. En dan heb je daar omheen een groep familie, kennissen, 
verpleging, volk wat daarbij hoort, enzovoort. Dat is een evident verschil. En dan zie ik, ik 
heb dat gewoon wel eens een keer, niet op een stopwatch bekeken, maar op een bepaald 
moment in zo’n bijeenkomst, dan zie je dat de mensen die praten.. Mensen praten met die 
en steeds minder met die, die de patiënten zijn. Dat zou je eigenlijk kunnen meten. [..] Je 
ziet ze worden niet geïsoleerd door die andere mensen, maar ze worden gewoon in de steek 
gelaten. 
 
OMGAAN MET DEMENTIE: BEZIG ZIJN 
Bezig zijn wordt door veel van de deelnemers gezien als een manier om de dementie op 
afstand te houden. Misschien helpt het zelfs om te voorkomen dat er meer klachten ontstaan 
of dat het dementieproces verergert. Activiteiten die in dit kader genoemd worden zijn vooral 
het doen van fysieke activiteiten of het blijven uitvoeren van regelmatig terugkerende taken: 
‘gewoon je gang gaan’. Bezig zijn helpt overigens niet alleen tegen dementie, maar wordt 
geplaatst in een bredere context: bezig zijn helpt tegen alle: iedereen moet bezig blijven.  
MZ d G Zou jij dat maar eens niet doen en niet bewegen en hier de hele dag in de stoel, 
dan ging jouw dementie echt wel harder achteruit. 
DHR d G Dat weet ik zelf ook wel. Daar ben ik van overtuigd.  
 
Door dhr. Cools wordt sociaal contact specifiek genoemd als manier om te zorgen dat de 
dementie niet erger wordt. Opvallend is dat deelnemers, wanneer ze spreken over het idee dat 
bezig zijn helpt dementie af te remmen, aangeven dat ze ook het beeld hebben dat dementie 
misschien niet écht tegen te houden is.  
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DHR C Ja, dat weet ik niet, maar ik vind wel zo, laat ik maar zeggen dat dit 
vergeetachtige dat pad. Ja, je bent nu eenmaal zo weet je wel. Dat kun je toch niet voor 
zijn. 
 
MEVR H Nee, het lijkt een proces wat heel onafhankelijk zijn eigen gang gaat. [..]Ik 
wacht af of het verder gaat, wat ik wel denk want het is dus het afgelopen jaar of zo ook 
wel erger geworden. 
 
OMGAAN MET DEMENTIE: VECHTEN 
Door sommige deelnemers wordt bezig zijn geassocieerd met ‘vechten’, anderen hebben niet 
het idee dat bezig zijn een vorm van vechten is. Behalve bezig zijn worden er geen manieren 
genoemd om tegen dementie te vechten. Eén deelnemer steekt de draak met zichzelf en 
mensen die hij tegenkomt door dementie te benoemen als persoon. Dit zou kunnen worden 
opgevat als een manier van verzet, echter wordt door hemzelf niet als vechten benoemd.  
Het gebrek van medicijnen die helpen tegen dementie wordt door meerdere deelnemers 
benoemd als reden waarom tegen dementie niet goed kan worden gevochten. Een andere 
reden waarom deelnemers aangeven niet tegen dementie te kunnen vechten is dat ze dementie 
zien als een zelfstandig proces waar door henzelf niet veel tegenin te brengen is. Ook 
benoemen deelnemers dat de klachten die zij ervaren nog niet erg genoeg zijn om tegen te 
kunnen vechten. Ze zeggen misschien wel te moeten of kunnen vechten wanneer ze meer 
klachten ervaren.  
Of je moet vechten tegen dementie lijkt verband te houden met het idee of dementie onderdeel 
is van normale veroudering of dat het een specifieke ziekte is: als het bij het normale ouder 
worden hoort is het niet iets om specifieke maatregelen voor te nemen. Ook blijkt vechten iets 
te zijn dat je alleen doet als het in je ‘aard’ zit om te vechten. Sommige mensen vinden 
zichzelf geen type om te vechten en daarom vechten ze ook niet tegen dementie.  
MEVR v E  Ik wil ook niet vechten. Ik draai mij om en dan zeg ik jongens, dag. Ja, zo ben 
ik. 
Vechten wordt benoemd als tegenhanger van accepteren. Accepteren wordt niet expliciet 
benoemd als verliezen, alhoewel er wel wordt benoemd dat er specifieke vaardigheden 
verloren gaan.  
MEVR d F Nee, want ik knok er wel voor, om nog goed te blijven. 
 
TEGENSTRIJDIGHEDEN 
Tijdens de interviews vielen ook tegenstrijdigheden op in wat deelnemers vertelden. Al eerder 
werd het voorbeeld van dhr. Cools aangehaald, waarbij het onduidelijk blijft wat er nu precies 
achteruitgaat in het beeld van ‘achteruitgaan’: gaan de hersenen achteruit, gaan de 
vaardigheden achteruit, gaat de persoon achteruit? Deze onduidelijkheden spreken elkaar 
echter niet expliciet tegen: het beeld ‘dementie is achteruitgang’ laat voor dhr. Cools als het 
ware in het midden wat er precies gebeurt. Soms echter, wanneer een beeld werd uitgediept, 
ontstonden ook tegenstrijdigheden.  
Een voorbeeld hiervan is ook te vinden in het gesprek met dhr. Cools, die vertelt dat dementie 
niet iets is om je zorgen over te maken, het hoort er gewoon bij en daarom is het haast geen 
gespreksonderwerp waardig. 
Wanneer echter wordt doorgevraagd vertelt hij dat dementie ook wel iets is waarover je niet 
zomaar praat omdat het zo vervelend is.  
INT  Over de rug[klachten] zou u wel vertellen,[..] maar dan over het hoofd niet. 
[..] Wat is dan nu het verschil vraag ik me af? 
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DHR C Ja nou, het is een heel groot verschil. Ja, als je niet helemaal 100% bent, weet 
je wel, met praten en dergelijke. Ja, dat vind ik erg. En rugpijn dat gaat wel over weer of 
wat ook, weet je wel. Maar als je dat hebt, weet je wel, dat zou ik erg vinden. 
INT  En waarom precies? 
DHR C  Ja, waarom? Ja, waarom, waarom, dat vind je zelf niet fijn. [..] Dat is iets, 
laat ik maar zeggen nee. Misschien op den duur wel, maar niet zo eens een keer… Nee, dat 
zou ik niet doen.[kijkt moeilijk] 
INT  Omdat het te erg is om erover te praten? 
DHR C  Ja, ja, dat vind ik wel. Dan ga je zo meteen… Dan ga je achteruit. Ja, met 
denken en alles. 
 
Deze tegenstrijdigheden zijn in meer of minder duidelijke mate in elk interview aanwezig. 
Een ander voorbeeld is dhr. Van Dijk wanneer hij praat over ‘meneer Alzheimer’.  
DHR v D  Nee, dat vind ik te ver, dat is te snel. Ik word niet meneer Alzheimer, ik zie 
meneer Alzheimer bezig. En dat is een hele vervelende vent en daar wil ik niet teveel mee 
te maken hebben. Maar ik heb niks te melden eigenlijk. Vroeg of laat wordt het toch veel 
erger dan…Het is nou nog best te hebben. Zeker als we nog samen veel muziek kunnen 
maken. Maar ik ben me ervan bewust dat het een keer gaat kantelen. 
INT  En meneer Alzheimer op dat moment is iemand die iets met u uithaalt?  




Deze discussie bestaat uit drie delen. Het eerste beantwoordt de tweede en derde deelvraag 
(‘Wat vertellen de verschillende metaforen en de manier waarop zij aansluiten of niet 
aansluiten bij PmD over hoe onze maatschappij PmD in staat stelt hun ervaringen uit te 
drukken in taal, en hoe kunnen zorgverleners beter aansluiten bij PmD middels taalgebruik?’ 
en ‘Hoe kunnen we het aansluiten van zorgverleners bij PmD door middel van metaforen 
beoordelen vanuit zorgethisch perspectief?’) door het verbinden van de empirische Resultaten 
met het eerder beschreven zorgethisch en Theoretisch kader en door daarop verder te denken: 
ik vang hierbij als het ware mijn eerdere theorie in de specifieke context van mijn 
onderzoeksresultaten. Het tweede deel is een methodologische terugblik op deze thesis. Door 
dit deel te verbinden met de beantwoording van de onderzoeksvragen wordt duidelijk wat 
deze thesis ‘te zeggen heeft’ en wat voor morele oordelen hieruit geveld kunnen worden. 
Hiermee kan een verbinding worden gelegd met toekomstig onderzoek. Suggesties hiervoor 
staan beschreven in het laatste deel van deze discussie. 
 
WAT VERTELLEN METAFOREN?  
NIET TE VANGEN: EPISTEMIC INJUSTICE?  
Meerdere deelnemers verwoordden tijdens de interviews dat ze het lastig vinden onder 
woorden te brengen wat dementie nu precies is, of wat het met hen doet. Het onvermogen om 
uit te drukken wat er gaande is leidt soms tot een gevoel van controleverlies en vervreemding 
van het zelf en anderen.  
Er zijn twee theoretische verklaringen voor dit verwoordingsprobleem. Men zou kunnen 
aanvoeren dat het dementieproces ervoor zorgt dat mensen zich minder adequaat kunnen 
uitdrukken. Daarmee is het inherent aan (sommige vormen van) dementie dat het lastig is uit 
te drukken wat men meemaakt. Ik denk dat dit de oorsprong is van metaforen als ‘dementie is 
het verdwijnen van de persoon’, zoals we die in de maatschappij tegenkomen: zodra je 
cognitief niet meer kan beredeneren of vertellen wat je meemaakt, tel je niet meer mee. De 
gehele PmD wordt als het ware uitgerangeerd op basis van een (verwacht, dreigend of 
daadwerkelijk bestaand) cognitief probleem.  
Echter, dat de kwaliteit van woordenschat of geheugen afneemt betekent niet dat de kwaliteit 
van het oordelend vermogen van mensen op alle vlakken afneemt. Toch is dit een zeer 
veelvoorkomende valkuil, zelfs onder onderzoekers van epistemic injustice.  Zo schrijven 
bijvoorbeeld Kidd en Carel in hun betoog over epistemic injustice bij ziektes dat ze niet 
betogen dat álle patiënten epistemically reliable zijn, en noemen daarbij PmD als voorbeeld 
(42).  
Daarmee wil ik niet zeggen dat taalstoornissen geen rol spelen bij het uitdrukken van wat 
dementie betekent voor PmD. Taalstoornissen komen bij allerlei vormen van dementie 
veelvuldig voor (67, 68) en ook binnen ons onderzoek was bij meerdere deelnemers sprake 
van een verminderde lexicale diversiteit (zie onder de kop ‘Onderzoekspopulatie en 
steekproef’). Toch kan het gebrek aan het vinden van woorden voor de ervaring van dementie 
van deelnemers mijns inziens niet alleen aan taalstoornissen worden geweten.  Het begrip 
‘woordvindstoornis’ is in deze context veelzeggend: een woord moet immers bestaan, wil het 
te vinden zijn. Dit is de tweede theoretische verklaring. Als het woord überhaupt niet bestaat, 
is er sprake van een hermeneutical lacuna, zoals Fricker dat beschrijft (34).  
Hoewel sommige PmD middels metaforen uitdrukking geven aan de ervaring dát er sprake is 
van een hermeneutical lacuna, lost dit de lacune zelf nog niet op. Het gevoel van frustratie 
over het ontbreken van woorden voor hun ervaring, maakt duidelijk dat er mogelijk sprake is 
van een vorm van epistemic injustice bij dit fenomeen. Zoals dhr. van Dijk zegt:  
DHR v D Er is geen woord… Misschien is dat het wel. Er is geen talig woord voor.  
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Natuurlijk is het onmogelijk vast te stellen middels dit soort empirisch onderzoek of epistemic 
injustice de oorzaak is van het onvermogen dat deze PmD ervaren wanneer ze proberen uit te 
drukken wat er met hen gebeurt. Toch lijkt het in ieder geval lijkt het niet onwaarschijnlijk dat 
epistemic injustice een rol speelt, PmD maken immers, zoals eerder besproken, geen deel uit 
van de maatschappelijk dominante groep die woorden geeft aan het dominante discours over 
dementie. Dhr. van Dijk is eerder, in zijn rol als arts, wel onderdeel geweest van deze 
dominante groep. Hierover zegt hij ‘ik telde de symptomen’. En:  
DHR v D Ik wist het wel, maar ik heb dat eigenlijk nooit beleefd van binnenuit. Ik heb die 
psychiatrische patiënten van mij die zag ik en hadden we gesprekken mee, wat er allemaal 
moest gebeuren. En dan ging ik weer weg. Maar hier zit ik met die heel…Dat is heel 
confronterend. 
 
ISOLATIE IN DE LAAT-MODERNE TIJD 
Uit de metaforen die de PmD uitten, bleek dat isolatie vaak een kernervaring van dementie is. 
Mensen voelden dat ze er niet meer bij hoorden of niet meer toe deden, of ze waren bang dat 
anderen zouden vinden dat ze er niet meer bij zouden horen, terwijl ze zelf wel vonden dat ze 
er bij hoorden. Schaamte en verzet tegen de diagnose komen mogelijk voort uit dit gevoel van 
(dreigende) isolatie.  
Wat kunnen we van deze metafoor: ‘dementie is isolatie,’ nu leren over de ervaring van 
dementie voor PmD? Deze ervaring is in de laatmoderne maatschappij niet enkel kenmerkend 
voor PmD. De filosoof Bert van den Bergh beschrijft in zijn promotieonderzoek een ander 
fenomeen waarbij isolatie de kernervaring is: depressie (69). Een depressie is volgens hem 
geen stemmingsstoornis, zoals in de DSM-V staat beschreven (70), maar een 
afstemmingsstoornis: het onvermogen zich in-de-wereld te voelen. Zodra men zich niet meer 
in-de-wereld voelt, is men naast-de-wereld: alles is er weliswaar nog, maar jij doet niet meer 
mee, jij valt erbuiten.  
Van den Bergh redeneert verder en bekijkt depressie in het licht van de huidige samenleving. 
Hiervoor gebruikt hij het werk van socioloog Rosa (71). Rosa beschrijft dat de laatmoderne 
samenleving gekenmerkt wordt door het constante streven naar ‘versnelling’ en hierbij is de 
maatschappij in een spiraal beland. Het streven naar autonomie is de grondslag van het 
verlangen naar versnelling, bereikvergroting en controleversterking. Er blijft weinig ruimte 
over voor het afstemmen op de wereld. De oorzaak van de ‘depressie-epidemie’ (merk de 
gelijkenis met de dementie-epidemie op!) moet niet gezocht worden op individueel vlak, maar 
ligt in de manier waarop onze maatschappij is georganiseerd. Van den Bergh noemt depressie 
een ‘gestolen stoornis’: de kernervaring van mensen met een depressie is uit het begrip 
depressie weggevallen.  
Hoewel Van den Bergh dit zelf niet benoemt, zie ik dit als een vorm van epistemic injustice: 
wat een begrip voor de betrokkenen betekent is weggevallen uit de betekenis van dat begrip, 
op zo’n manier zelfs dat het voor de betrokkenen vaak moeilijk is om de betekenis van het 
begrip nog te herkennen als kernervaring.  
Er zijn duidelijk parallellen te trekken tussen wat Van den Bergh omschrijft als het gaat om 
depressie en wat de empirische data ons leert over dementie. Isolatie is zowel voor mensen 
met depressie als voor sommige mensen met dementie een kernervaring. Dit lijkt gebaseerd 
op het onvermogen af te stemmen met de wereld. Zij die geen isolatie ervaren, hebben een 
manier gevonden om (nog) wel af te kunnen stemmen op de wereld: door zich waardevol te 
blijven voelen (zoals dhr. Van Dijk in het maken van muziek voor de zorgboerderij en mevr. 
Van Eck door in haar familie een gewaardeerde rol te vervullen, of dhr. Cools die vindt dat de 
waarde van het leven van ouderen niet uitgedrukt wordt in hun ‘nut’ maar in hun ‘zijn’). De 
conclusie van Van den Bergh, dat depressie geen individueel probleem is maar een 
maatschappijbreed onvermogen tot afstemming, is hiermee ook op dementie van toepassing. 
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Op deze manier kunnen we het fenomeen dementie in de samenleving op een zorgethische 
wijze beschouwen, want  dit werpt een morele vraag op over de omgang met dementie in onze 
samenleving. Wanneer de maatschappij ‘versnelt’ en PmD niet meer kunnen afstemmen, wie 
moet zijn snelheid dan bijsturen?  
Niet alleen met het fenomeen depressie zijn paralellen te trekken. Ook Van Wijngaarden 
benoemt dat isolatie en on-afgestemdheid kernervaringen zijn van de mensen die zij spreekt in 
haar thesis, de mensen met een voltooid leven. Zowel PmD als mensen met een depressie als 
mensen met een voltooid leven maken blijkbaar een soortgelijke ervaring mee: het gevoel 
geïsoleerd te zijn. Wanneer je dit zo beziet, vind ik het niet verwonderlijk dat de metaforen 
over het leven met dementie en het leven met een voltooid-leven-wens overeenkomen: als de 
kernervaring hetzelfde is, zullen metaforen over deze ervaring ook samenhangen. Ook lijkt 
het dan niet verwonderlijk dat zowel PmD als mensen met een voltooid leven vaak worden 
aangemerkt als depressief (23, 72): blijkbaar lijken deze ‘ziektebeelden’ op elkaar. 
Critici zouden kunnen aanmerken dat isolatie niet iets is wat enkel bij deze drie fenomenen 
hoort. Groeiend individualisme in de samenleving brengt misschien vanzelfsprekend meer 
isolatie met zich mee, voor iedereen in die samenleving. Misschien is isolatie geen 
kernervaring van deze fenomenen, maar iets wat alomtegenwoordig in die samenleving 
aanwezig is. Het lijkt mij inderdaad evident dat de drie groepen die ik eerder benoemde 
(PmD, mensen met een voltooid leven en mensen met een depressie) niet de enige groepen in 
de samenleving zijn die deze keerzijde van de laatmoderniteit ervaren. Hoe meer de 
samenleving ‘versnelt’ zoals Rosa dat benoemt, en daarbij mensen beoordeelt op hun 
vermogen om mee te kunnen versnellen, hoe meer mensen niet mee zullen kunnen in die 
versnelling en hoe meer mensen buiten boord vallen. Ik wil dit echter niet opvatten als een 
argument waardoor mijn stelling minder valide wordt, maar zien als een verbreding van 
perspectief: misschien gelden de ervaringen en metaforen die nu gelden voor een kleine groep 
die al buiten boord valt, straks nog wel voor een grotere groep.   
Een ander punt van kritiek zou kunnen zijn dat mijn proefpersonen zelf isolatie niet altijd als 
een ‘hoofdklacht’ van dementie erkennen of ervaren. Is het niet paternalistisch om PmD te 
bestempelen als mogelijke slachtoffers van de versnelling van de samenleving, wanneer zij 
dat zelf niet zo benoemen? Vanuit zorgethisch oogpunt zou ik hiertegen in willen brengen dat 
het benoemen van je klacht geen individuele verantwoordelijkheid zou moeten zijn, maar een 
gemeenschappelijke zorg, die ook uitgebreid zou moeten worden tot over de ‘klassieke’ grens 
van zorgverlener en zorgvrager naar de breedte van de samenleving.  
 
PRIVAAT EN PUBLIEK BEELD VAN DEMENTIE 
Er bestaat een discrepantie tussen wat dementie behelst volgens het dominante discours 
(geheugenproblemen, achteruitgang van hersenfuncties, etcetera) en wat de ervaring van het 
leven met dementie volgens de deelnemers aan mijn interviews vooral inhoudt (bijvoorbeeld 
de ervaring van isolatie, de ervaring als persoon achteruit te gaan en de ervaring dat je iets 
overkomt wat je niet kunt beschrijven). Dit verschil maakt het voor zorgverleners niet altijd 
vanzelfsprekend om aandacht te besteden aan deze ervaringen. Ik wil hier een vergelijking 
maken met wat Annelies van Heijst schrijft over diagnostiek in de medische wereld:  
 
Wat dementie inhoudt zou geherdefinieerd moeten worden aan de hand van wat de ziekte 
betekent voor degene die eraan lijdt, en daarmee zou ook goede zorg moeten worden 
geherdefinieerd: het repertoire van de professional zou niet leidend moeten zijn. Om goede 
zorg te kunnen bieden moet de zorgverlener er achter komen wat een ziekte voor de 
‘Diagnosing [..] requires categorizing symptoms within an already established category of disorders of 
illness. Not only do crucial things remain unseen, but what is seen gets distorted.’  




specifieke zorgontvanger betekent. Dit lijkt geen nieuw inzicht: van Heijst pleit in haar boek 
al tegen het ‘objectificeren’ van ziekte en de zieke doordat zorgverleners vanuit het eigen 
professionele denkkader kijken. Toch denk ik dat het repertoire van zorgverleners niet de 
oorzaak is van het probleem, en ik wil zorgethici dan ook uitdagen om verder te kijken dan 
het problematiseren van objectificatie van ziektes of de gebruikelijke handelingswijze van 
zorgverleners. Waar de empirie in dit onderzoek voor lijkt te pleiten, is dat de taal waarmee 
we kunnen praten over een ziekte invloed heeft op hoe we deze ziekte betekenis kunnen 
geven, en het is de vraag wie er invloed heeft op deze taal. Dit is geen probleem wat opgelost 
kan worden door zorg op een andere manier vorm te geven, maar door een maatschappelijk 
bewustzijn te creeëren over machtsposities in het vormgeven van taal. Dit maatschappelijke 
bewustzijn zal meerdere praktische implicaties met zich mee brengen en gevolgen teweeg 
kunnen brengen. Deze implicaties en gevolgen zal ik hieronder bespreken. 
Ten eerste zou het openbreken van het private beeld- en gesprekskader over dementie 
vergezeld moeten gaan van het openbreken van het maatschappelijk beeld- en gesprekskader 
over dementie. Het is met taal net zoals Tronto al aangaf over zorg: deze twee kaders 
beïnvloeden elkaar en kunnen hierdoor niet als afzonderlijk worden beschouwd (73). Dit 
openbreken zou moeten gebeuren door ruimte te scheppen voor de ervaring van PmD met 
dementie, die niet binnen het ‘gebruikelijke’ kader van ons begrip vallen over wat de klacht 
van de PmD zou behoren te behelzen. Dit zou kunnen leiden tot een ander verstaan van 
dementie, een ander begrijpen van wat PmD meemaken, en uiteindelijk dan ook tot andere 
taal hierover.  
Ten tweede zou meer begrip voor wat dementie daadwerkelijk inhoudt kunnen leiden tot 
minder stigmatisering van dementie. Minder stigma zou voor de individuele PmD kunnen 
leiden tot minder klachten van isolatie, het gevoel de eigen maatschappelijke rol te verliezen 
of minder waard te worden. Het stereotype dementiebeeld, één van de bepalende beelden uit 
het publieke dementiekader, werkte voor de deelnemers aan mijn studie als een doembeeld. 
Dit dementiebeeld lijkt opgebouwd uit het ervaringen uit de publieke sfeer (ideeën over de 
archetypische verpleeghuisbewoner) en de private sfeer: oudere familieleden die dementie 
kregen (of iets wat de deelnemers achteraf interpreteren als dementie) zijn prototype voor dit 
beeld. Kenmerkend aan deze beelden zijn dat ze de eindstadia van dementie 
vertegenwoordigen, niet de dementie zoals de deelnemers van dit onderzoek ervaren. Het 
stereotype roept dan ook nogal eens verzet op bij de deelnemers: maar zó zijn ze helemaal 
niet! Er is geen ruimte voor een bredere keur aan beelden of stereotypen van dementie. Dit 
zag ik in de interviews met PmD in mijn onderzoek, maar is ook een van de conclusies van 
het onderzoek van The, waarover ze praat in een lezing voor Zorginstituut Nederland (74): 
 
De dementie van de PmD is als het ware onteigend – het is een ‘gestolen’ stoornis, zou van 
den Bergh zeggen. Van Wijngaarden schrijft over deze onteigening in haar thesis:  
 
De maatschappelijke invloeden op de ervaring van het leven met dementie worden in dit 
onteigende beeld niet erkend. Volgens Van Wijngaarden leidt deze invloed tot een ander 
‘Met het herdefiniëren van een existentieel verschijnsel als een medisch probleem gaan we bijna 
geruisloos ook ons leven op een andere manier duiden. Dus niet alleen de taal die we gebruiken om onze 
situatie te beschrijven verandert, maar heel subtiel en onbewust verschuift ook het denken over onszelf. 
Deze ontwikkeling wordt in de filosofie een ‘epistemische transformatie’ genoemd.’  
E. van Wijngaarden, ‘voltooid leven, over leven en willen sterven’, blz 121 
 
‘wat [..] vaak wordt vergeten, is dat mensen met dementie verreweg de langste periode gewoon thuis 
wonen, alleen of met hun partner. Hoe dat leven eruitziet, waar men mee kampt en worstelt weten we 
nauwelijks. Het is niet zelden een verborgen tragiek achter de voordeur.’  




(mogelijk beperkter) zelfverstaan. Dit onderschrijft ook mijn empirische data. Sterker nog, ik 
zou aan de opmerking van Van Wijngaarden willen toevoegen dat dit beperkter zelfverstaan 
mijns inziens niet enkel geldt voor degene wiens existentiële ervaring onteigend wordt (in 
mijn onderzoek dus de PmD), maar voor de gehele maatschappij. Door de ervaring van de 
PmD niet mee te laten tellen, ontkent de maatschappij niet alleen deze ervaring voor de PmD 
zelf, maar mist ook een stuk publiek zelfverstaan.  
Ten derde zouden zorgverleners, wanneer ze zich meer bewust zijn van wat hun patiënten 
ervaren,  waarschijnlijk beter kunnen inspelen op de zorg die mensen nodig hebben. 
Metaforen zouden bij dit zoeken naar taal die aansluit bij de ervaringen van PmD een 
praktische rol kunnen spelen.  
Wat ik met deze thesis dus toe wil voegen aan de huidige zorgethiek, is erkenning van de 
invloed van taal op ons handelen en doen. De aandacht die de zorgethiek heeft voor de stem 
van de minderheid, of degene in de zwakkere positie, kan niet volledig zijn zonder aandacht 
voor de taal waarmee zij wel of niet kan spreken. De invloed van epistemic injustice op ons 
vermogen om betekenis toe te kennen aan wat ons overkomt, is zeker in het geval van ziekte 
en zorg, waar machtsverhoudingen een bekende grote rol spelen, niet gering.  
 
DE ROL VAN METAFOREN 
In het hier voorgaande besprak ik het belang van de erkenning van de ervaring van de PmD in 
de taal over dementie. In deze paragraaf zal ik uiteenzetten dat metaforen in deze erkenning 
een rol kunnen spelen.  
Metaforen, zo leerden we uit de gesprekken met PmD, lijken te helpen woorden te geven aan 
geleefde ervaring. Metaforen geven woorden aan ervaringen die niet altijd goed kunnen 
worden verwoord binnen het dominante kader over wat dementie inhoudt of betekent. 
Daarmee kunnen ze een deel zijn van het antwoord op het medicaliseren van dementie (ofwel, 
de epistemische transformatie van dementie) en de betekenisgeving van de ziekte-ervaring 
teruggeven aan de PmD. Hiermee kunnen metaforen een antwoord zijn op epistemic injustice.  
Wellicht was dit te verwachten: niet voor niets betogen Lakoff en Johnson dat metaforen 
onderdeel zijn van ons conceptuele systeem: we denken volgens hen in metaforen (75). Dus: 
als we een geleefde ervaring willen uitdrukken in woorden, is het niet vreemd dat we 
uitkomen bij metaforen, aangezien alle complexe concepten op een fundamenteel 
metaforische wijze in onze hersenen gevormd worden.  
De betekenis van dementie is context-gebonden en het uitdrukken van een geleefde ervaring 
door het gebruiken van een metafoor ook. In mijn vorige scriptie zag ik al dat mensen vaak 
een metafoor gebruiken uit een voor hen bekend domein (bijvoorbeeld een leraar die dementie 
omschreef als dommer worden). Het is precies deze contextualiteit die metaforen zo 
veelzijdig en veelzeggend maken. Het gebruiken van metaforen draagt daarmee bij aan zorg 
waarbij contextualiteit een rol speelt.  
De zorgverlener dient hierbij wel een belangrijk aspect van metaforen in het oog te houden: ik 
noem dit het punt van onvergelijkbaarheid. Een metafoor beschrijft een bepaald begrip in de 
termen van het andere begrip. Bepaalde eigenschappen worden vergeleken met die van een 
ander. Een metafoor loopt echter per definitie ergens scheef: het ene is niet helemaal 
vergelijkbaar met het ander (20). Dit punt van onvergelijkbaarheid wordt niet expliciet 
gemaakt binnen de metafoor, maar aan de verbeelding van de ander overgelaten. Wanneer de 
onvergelijkbare en vergelijkbare aspecten op de verkeerde plek worden gelegd, of de 
associaties bij begrippen heel anders zijn voor zender en ontvanger, gaat het mis.  
Metaforen dragen bij aan het mogelijk maken van het uitdrukken van de geleefde ziekte-
ervaring, en daarmee zo mogelijk aan het welbevinden van de zieke. Dit lijkt in tegenspraak 
met Sontags herhaalde oproep, dat het gebruiken van metaforen bij ziektes schadelijk is (48, 
49).  Wanneer Sontag stelt dat ze metaforen bij ziektes afkeurt omdat dit de ontwikkeling van 
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de eigen visie van een individu op de betekenis van een ziekte in de weg staat, lijkt ze 
voornamelijk het fenomeen dat ziektes als brondomein in metaforen worden gebruikt af te 
keuren (zie paragraaf Metaforen voor uitleg over doel- en brondomein). Dit is wezenlijk iets 
anders dan dat ziektes niet mogen worden uitgelegd in termen van iets anders (dus als 
doeldomein mogen worden gebruikt in een metafoor), hoewel Sontag dit verschil niet maakt 
(zie  
 
Figuur 1). Dementie als doeldomein geeft de spreker ruimte om een ervaring te delen, terwijl 
dementie als brondomein de mogelijkheid voor eigen visie en ervaring juist beperkt en voer is 
voor stigmatisering.   
 





KWALITEIT VAN ONDERZOEK 
INTERNE VALIDITEIT 
Eerder zijn de kenmerken van maximale variatie wat betreft taalgebruik en 
dementiesyndroom genoemd. In Tabel 2 en Tabel 3 staat uitgewerkt wat de individuele 
kenmerken van de verschillende deelnemers waren. Er is sprake van een grote spreiding wat 
betreft geslacht en opleidingsniveau. De uitgebreidheid van het sociaal netwerk is niet 
gekwantificeerd, maar leek een redelijke spreiding te vertonen: sommige deelnemers hadden 
een groot sociaal netwerk en deden aan veel sociale activiteiten mee, anderen gaven aan 
nauwelijks anderen meer te spreken. De spreiding wat betreft leeftijd en culturele achtergrond 
is klein (alle deelnemers zijn afkomstig uit Nederland, dit staat niet vermeld in de tabel). De 
etiologie van het dementiesyndroom is niet erg gespreid en was ook niet altijd bekend. In de 
totale populatie van PmD is de prevalentie van de ziekte van Alzheimer ongeveer 70% (9), in 
onze steekproef is dit meer. Het stadium van het dementieproces is niet getest, vanwege 
redenen die in de methodesectie staan weergegeven. Er zijn geen PmD geïnterviewd die niet 
zelfstandig woonden, alhoewel meerdere deelnemers aangaven dat zij niet dachten nog thuis 
te kunnen wonen wanneer hun mantelzorger weg zou vallen. Vergeleken met de deelnemers 
uit het afasie-onderzoek naar lexicale diversiteit zijn er aanwijzingen dat er bij sommige van 
onze deelnemers sprake is van een beperkte lexicale diversiteit, overeenkomstig met de 
lexicale diversiteit van mensen met afasie. Andere deelnemers hebben een aan normale 
lexicale diversiteit grenzende lexicale diversiteit. Hierbij moet worden opgemerkt dat we niet 
dezelfde spraakopdrachten hebben gegeven als in het onderzoek en de tekst verbatim 




















Vanwege het ontbreken van PmD die in een instelling wonen is het moeilijk te bepalen of de 
resultaten van dit onderzoek ook te generaliseren zijn naar de ‘algemene’ groep van PmD 
(voor zover die bestaat). Hierbij is met name de generaliseerbaarheid voor PmD met ernstige 
dementie niet evident. Metafoorbegrip neemt af bij een afnemend taalbegrip (51, 52, 76, 77), 
dus bij ernstige dementie zullen metaforen op een bepaald moment niet meer helpen om 
ervaringen in woorden uit te drukken. Het is lastig te voorspellen of de thema’s die voor de 
PmD in dit onderzoek spelen ook spelen voor PmD die meer beperkingen door de dementie 
ervaren. Voorzichtigheidshalve lijkt het beter dit onderzoek niet naar hen te generaliseren.  
Ook over generaliseerbaarheid van dit onderzoek naar PmD met lichte of matige dementie, de 
PmD die niet in een instelling wonen, is het goed voorzichtig te zijn. Hoewel in het laatste 
interview geen geheel nieuwe thema’s meer naar boven kwamen, lijkt het vroeg te spreken 
van volledige datasaturatie.  
Tegelijkertijd is het opvallend dat de thema’s die naar voren komen uit de analyse 
overeenkomen met thema’s die van Wijngaarden aanhaalt in haar onderzoek over voltooid 
leven. Misschien kan dementie worden opgevat als een ‘exemplarisch’ voorbeeld van 
ouderdom; een soort ‘summum’ van hoe de laatmoderne mens ouderdom beschouwt en 
kunnen de onderzoeksresultaten in dit licht worden gezien: als de top van de ijsberg over hoe 
wij denken over ouderdom in de maatschappij.  
 
BETROUWBAARHEID 
De betrouwbaarheid van dit onderzoek wordt verkleind doordat de interviewer weinig 
ervaring had met interviewen. De interviews werden achteraf met ervaren interviewers 
nabesproken, wat mogelijk de kwaliteit van de interviews vergrootte. De betrouwbaarheid 
wordt verkleind doordat niet alle interviews door meerdere onderzoekers zijn gecodeerd. 
Twijfelpunten over codering en analyse zijn nabesproken met een andere onderzoeker. De 
analyse is besproken met twee andere onderzoekers en hierna aangepast 
(onderzoekerstriangulatie) (78). Er was geen sprake van databrontriangulatie: alle data is 
verzameld middels interviews. De methodologische triangulatie bestond uit de wisselwerking 
tussen theoretische analyse van eerder (theoretisch en empirisch) onderzoek, analyse van het 
eigen empirisch werk en het doorweven en doordenken van deze analyses met elkaar (78). 
Theoretische triangulatie bestond uit het onderzoeken van werk van onderzoekers uit 
verschillende disciplines (ethici, filosofen, sociologen en taalkundigen) (78).  
Tijdens de interviews vielen tegenstrijdigheden op in wat deelnemers vertelden, zie paragraaf 
TegenstrijdighedenTegenstrijdigheden in de sectie thema’s. Het terugvragen van de 
interviewer naar wat al eerder door de respondent was aangegeven, kan worden opgevat als 
een controle van de betrouwbaarheid van de interviews, die echter vaak negatief uit viel.  
Toch vat ik dit niet zo op: het ontkennende antwoord van een respondent op deze vraag kan er 
ook op wijzen dat de metaforen soms werkten als metaphoremes. Een metaphoreme is een 
linguïstisch fenomeen, door Cameron en Deignan omschreven (79). Zij bekijken taal als een 
dynamisch systeem dat wordt gevormd en veranderd door zijn sprekers, zowel op micro-
niveau (binnen een gesprek) als op macro-niveau (in samenlevingen) en de invloed van het 
ene niveau op het andere. Ze beschrijven dat de metaforen in taal niet vast omschreven staan, 
maar veranderen over de tijd. Sommige woorden, die van oorsprong hoorden bij een specifiek 
begripsdomein, kunnen na verloop van tijd bij een ander begripsdomein gaan horen en dan 
voor de spreker niet meer te maken hebben met het oorspronkelijke domein. Dit wordt een 
metaphoreme genoemd. Semino beschrijft in haar paper over metaforen rondom kanker (22) 
dat het woord fighter soms een metaphoreme is, omdat het anders gebruikt kan woorden dan 
woorden die daar eigenlijk veel op lijken, zoals fight en battle. Het opvatten van fighter als 
metaphoreme betekent dat het andere talige eigenschappen krijgt die niet meer bij het 
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oorspronkelijke domein horen (waartoe fight en battle nog wel behoren). Dit lijkt ook het 
geval te zijn wanneer sommige van de metaforen die onze deelnemers gebruiken, die woorden 
zijn als het ware ‘ingeburgerd’ in een ander conceptueel begripsgebied. In onze data leek dit 
bijvoorbeeld inderdaad het geval te zijn voor het begrip vechten: deelnemers vonden soms wel 
dat ze tegen de dementie konden vechten, maar het was geen strijd.  
Deze cognitieve afbakeningen van begripsdomeinen, die blijkbaar erg subtiel liggen, kunnen 
een verklaring zijn van waarom het bijvoorbeeld bij dhr. Van Dijk zo nauw leek te luisteren 
als het ging om de metafoor dementie als persoon. Sommige uitspraken over dementie als 
persoon sloten blijkbaar aan bij het conceptuele metaforische domein van dementie als 
persoon, en andere niet.  
 
BETEKENIS VAN HET ONDERZOEK 
CONCLUSIE 
In deze thesis ben ik op zoek gegaan naar de metaforen die PmD helpen het leven met 
dementie te begrijpen en hoe zorgverleners deze inzichten kunnen gebruiken om aan te sluiten 
bij PmD. Tevens vormde ik een oordeel over deze aansluiting vanuit zorgethisch perspectief.  
Het is duidelijk geworden dat metaforen PmD kunnen helpen dementie beter te begrijpen en 
in woorden uit te drukken. Door ruimte te maken voor deze metaforen, kan een zorgverlener 
ruimte maken voor deze ervaringen, die anders mogelijk bedolven raken in het gangbare 
discours over dementie. Zo kunnen zorgverleners een bijdrage leveren aan epistemic justice. 
Hermeneutical lacunas kunnen wegens de asymmetrische relatie tussen zorgontvanger en 
zorgverlener niet gemakkelijk worden opgevuld door de zorgontvanger. Het opvullen van 
deze lacunes beschouw ik niet als individuele taak van zorgverleners of zorgontvangers, maar 
van allen met epistemische macht in de samenleving. Het is van belang te onderkennen dat 
het hierbij niet alléén gaat over de taal die in de dominante cultuur heerst, maar vooral over 
het effect dat taal heeft op de beelden en ideeën die hierdoor gevormd worden over begrippen. 
Het in verband brengen van epistemic injustice met de zorgethische visie op moraliteit is een 
van de belangrijkste bijdragen van deze thesis. De zorgethiek dient, als zij streeft naar een 
complete visie op goede zorg, niet alleen te luisteren naar de stem van diegene die niet vaak 
gehoord wordt, maar ook aandacht te hebben voor de taal waarin diegene zich kan uitdrukken.   
 
TOEKOMSTIG ONDERZOEK 
Vervolgvragen naar aanleiding van dit onderzoek kunnen worden gesteld in meerdere 
richtingen. 
Naar aanleiding van het inzicht dat grondovertuigingen binnen een bepaalde cultuur de taal en 
uitdrukkingsmogelijkheden van de individuele PmD mede bepalen, kan men zich afvragen 
wat dit betekent voor de PmD (en diens naasten) die niet (alleen) in de Westerse wereld zijn 
geworteld. Welke grondovertuigingen leven er bij hen over dementie, en hoe wordt dit in taal 
zichtbaar? Wellicht is er dan sprake van een ‘dubbele’ epistemic injustice, zowel ten aanzien 
van dementie als van de minderheidstaal en – cultuur.  
Naar aanleiding van het inzicht dat beelden over dementie te maken hebben met de ervaring 
van dementie, doemt de vraag op of beelden enkel gecorreleerd zijn met ervaring, of dat er 
sprake is van een causaal verband. Bovendien is de vraag of dit dan ook bewust kan worden 
gestuurd, waarmee dit een relevant vraagstuk kan zijn voor het vormgeven van zorg voor 
PmD. Zou, door het bewust aanbieden van ándere metaforen en beelden over dementie, de 
ervaring van dementie kunnen veranderen?  
Dit onderzoek richtte zich op de metaforen die PmD gebruiken om hun ervaring uit te 
drukken. PmD met veel beperkingen op talig gebied zijn hierbij niet meegenomen. 
Vervolgonderzoek kan zich richten op de vraag hoe de ervaring van PmD met deze 
beperkingen recht kan worden gedaan: zijn er mogelijkheden om te raken aan ervaring met 
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andere middelen dan taal, en hoe kan dit ingezet worden om recht te doen aan de ervaring van 
mensen wiens taal- of cognitieve vermogen beperkt raakt?  
Ook kan vervolgonderzoek gericht zijn op de praktische implicaties van dit onderzoek. Hoe 
kan het voor zorgverleners makkelijker worden gebruik te maken van de kracht van 
metaforen? Hoe kunnen zij dit inzetten om meer te weten te komen over de ervaring van 
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1A. TOPICGUIDE – 1E VERSIE 
 




 Introductie interviewer 
 Introductie project 
 Opname en toestemmingsformulieren  
 
Praten over dementie 
 Wat vertelt u wanneer u mensen wil vertellen dat u dementie hebt? 
 Hoe praat u over de dementie met elkaar? Waar gaat het dan over? 
 Hoe heeft de dokter (of andere zorgverlener) u uitgelegd wat dementie is?  
 Bent u anders over dementie gaan praten / zegt u andere dingen dan voorheen als u het over 
dementie hebt?  
 
Metaforen over dementie 
 Gebruikt u ook wel eens beelden om iets over dementie uit te leggen? Welke? Waarom? 
 Vergelijkt u dementie wel eens met iets?  
 Waar vindt u dementie op lijken?  
 Waar heeft u volgens uzelf last van?  
 
Helpende metaforen en verweer tegen metaforen 
 
 Hoe vindt u het fijn als anderen met u over dementie praten?  
 Wordt u wel eens boos als het over dementie gaat? In welke situaties/waarom? 
 [voorleggen metaforen uit eerder onderzoek] Als ik zeg ‘dementie is alsof je [metafoor]’ Wat 
komt er dan in u op?  
 
Afsluiting 





1B. SENSITIZING CONCEPTS – (WERKEN NAAR EEN) 2E VERSIE 
TOPICGUIDE 
 
Tabel a: thema’s uit Van Gorp (35)  
Thema’s  komt terug in 
celnummer …  
van tabel c 
1a Dualism of body and mind A1/F1/F2 
1b Unity of body and mind A2/A3/F3 
2  The invader C1 
3 The strange travelling companion C2 
4a Faith in science B1 
4b  Natural process of ageing B2 
5 The fear of death and degeneration A1/B1/E1/D3/F1 
6  Carpe Diem A3/B2/D/E2/F3 
7a Reversed roles F 
7b Each in his/her turn F 
8a No ‘quid pro quo’ F 
8b The Good Mother F 
 
Tabel b: thema’s uit geneeskundescriptie 
Thema’s  komt terug in 
celnummer … 
van tabel c 












Type 2 Dementie is 
Iets waar je niets tegen kunt doen D3 
Iets waar je iets mee moet, zonder duidelijke invloed D2 
Iets waar je een positieve invloed op kunt hebben D1 
 Type 3 Dementie is  
De controle verliezen E/D3 
Onvrij worden E/F/D3 
Iets waardoor je anders gaat dan de anderen E/F 
Verdwalen E 
Type 4 Hoe werkt.. 
De mens onderliggend 













Zo goed als dood zijn 
 
A2 
Anders worden  
Iemand anders worden  
Jezelf niet meer herkennen 
A3 
Jezelf blijven (met eventueel 
‘mankementen’) 
Minder ‘gereedschap’ hebben 





Dementie is een ramp  




Dementie is een spectrum, is normaal onderdeel 
van het ouder worden 
C1 
Invader 
Dief, monster, vechten 
C2 
Travelling companion 
Mr Alzheimer met wie je kunt onderhandelen/ 
met wie je samen kunt leven 
D1 








Niets aan te doen 
Voortrijdende trein 
Dovende lamp, verder weg 
raken  
E1 
Dingen waar je last van kunt hebben: 
Controleverlies / de weg kwijt raken  
Gevangen raken / onvrij raken 
In een andere wereld terecht komen 
Problemen gerelateerd aan de hersenen (door 
elkaar gehusseld brein, boekenkast waar boeken 
uit vallen, gatenkaas, sneeuw in het hoofd, ‘vol’ 
hoofd, een dieselmotor) 
E2 
Dingen die je ‘wint’ 
F1 
Sociale status vermindert 
Je moeten schamen 
Je gezicht verliezen 
Een last worden 
Buitengesloten raken (eenzaam) 
Gek worden (stom/dom) 
F2 
Sociale status verandert 





Sociale status blijft behouden 
Je tekst kwijtraken in een 
toneelstuk (maar dezelfde 
acteur blijven)  
 
Vragen: 
Wat gebeurt er precies? 
Waar merkt u dat aan? 
Waar betekent dit voor later? 
Wordt u zelf …, of wordt er iets …? 
Hoe vindt u het dat het zo is? 
Wat merken anderen denkt u hiervan? 














Graag nodigen wij u uit om mee te doen aan een interview (vraaggesprek) voor een 
wetenschappelijk onderzoek. In deze brief leggen wij uit waar dit onderzoek voor is. Lees 
deze brief rustig door voordat u besluit wel of niet mee te doen. Als u dat prettig vindt kunt 
u deze brief gerust met anderen bespreken.  
 
Waarover gaat dit onderzoek?  
Metaforen (beeldspraak) worden gebruikt om moeilijke dingen op een gemakkelijke manier 
uit te leggen. Ook helpen ze mensen om moeilijke dingen te begrijpen. Mensen praten 
bijvoorbeeld over hun hersenen als ‘de computer in mijn hoofd’ en dokters leggen het 
ingewikkelde begrip ‘afweersysteem’ uit als ‘het leger van je lichaam dat tegen indringers 
vecht’. 
Wanneer je (naaste) dementie krijgt, gebruik je hiervoor beeldspraak, vaak zonder dat je het 
zelf weet. Ook dokters en verpleegkundigen gebruiken beeldspraak voor dementie.  
 
Wat is het doel van dit onderzoek?  
Dit onderzoek is bedoeld om te weten te komen welke metaforen mensen met dementie en 
hun naasten helpen om het leven met dementie te begrijpen, of op een andere manier te 
zien. Zo kunnen we uiteindelijk mensen met dementie, hun naasten en hun zorgverleners 
helpen om over dementie te praten op een manier die goed werkt voor mensen met 
dementie en hun naasten. Daarmee kan de kwaliteit van zorg en de kwaliteit van leven voor 
mensen met dementie en hun naasten worden verbeterd.  
 
Wat doen we bij dit onderzoek?  
We willen mensen met dementie en hun naasten samen interviewen: de onderzoeker praat 
dus tegelijkertijd met u en uw naaste. Het is voor het onderzoek niet nodig dat u weet welke 
metaforen u voor dementie gebruikt! Ook als u denkt dat u geen beeldspraak gebruikt voor 
dementie, of u weet niet zo goed wat een metafoor is, of u denkt dat u niet zo veel te 
vertellen hebt, bent u van harte uitgenodigd deel te nemen aan dit onderzoek.  
 
Wat vragen we aan u? 
De onderzoeker vraagt u om met haar te praten over dit onderwerp in een duo-interview. 
Dit is een vraaggesprek met u en uw naaste: iemand met dementie en uw partner, kind, 
vriend(in), of iemand anders die nauw betrokken is bij u. Het interview duurt hooguit 




Voor het vraaggesprek komt Agnieke Broos naar u thuis toe. Als u dat liever wilt, kunnen we 
het interview ook ergens anders houden. Agnieke Broos is bijna klaar met haar opleiding tot 
dokter en werkt nu in het ziekenhuis als onderzoeker.  
Als u besluit dat u wil meedoen aan dit onderzoek, spreekt Agnieke Broos met u een tijd en 
een plaats af waarop u graag wil dat het interview gehouden wordt.  
 
Meedoen aan het onderzoek 
Meedoen aan dit onderzoek is helemaal vrijwillig. Als u niet mee wilt doen hoeft u niets te 
doen. 
 
Ongeveer een week nadat uw arts u heeft gevraagd of u interesse hebt om met het 
onderzoek mee te doen, belt Agnieke Broos u op. U kunt dan aangeven of u mee wil doen 
met het vraaggesprek, extra vragen stellen en eventueel een afspraak met haar maken.  
 
U kunt altijd, ook tijdens het interview, besluiten om uw deelname te stoppen, zonder dat u 
daar een reden voor hoeft te geven. 
 
Wat gebeurt er met uw gegevens? 
Het interview wordt opgenomen met een opnameapparaatje. Na afloop wordt deze opname 
uitgetypt. De geluidsopname en het uitgetypte verslag worden opgeslagen op een beveiligde 
computer in het ziekenhuis waar alleen de onderzoekers bij kunnen.  
 
Uw persoonlijke gegevens, zoals uw naam en alle andere dingen die u mogelijk herkenbaar 
maken, worden uit het getypte verslag gehaald. Dat betekent dat u in het verslag of het 
onderzoeksrapport niet te herkennen bent. Het zou kunnen dat een letterlijke uitspraak als 
‘quote’ wordt opgenomen in het onderzoeksrapport, ook hierin bent u niet herkenbaar. Als 
het onderzoek is afgelopen zullen de onderzoekers uw persoonlijke gegevens, die zij nodig 
hadden om u te benaderen, uit alle bestanden verwijderen. 
 
Wilt u verder nog iets weten?  
Als u nog vragen heeft over het onderzoek kunt u bellen met Agnieke Broos. Voor vragen 
over deelname kunt u ook contact met haar opnemen. Haar telefoonnummer staat 
onderaan deze brief. 
 




Contactgegevens onderzoeksteam:  
Dr. Anke Oerlemans     Agnieke Broos, BSc 
Onderzoeker IQ healthcare, Radboudumc  dokter in opleiding, Radboudumc 
Anke.Oerlemans@radboudumc.nl   Agnieke.Broos@radboudumc.nl  
tel.: 024-3613104     tel.: 024-3655607  
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 Ik ben tevreden over hoe het onderzoek aan mij is uitgelegd.  
 Ik heb de informatie goed begrepen.  
 Ik kon alle vragen over het onderzoek stellen die ik wilde. Mijn vragen zijn goed 
beantwoord.  
 Ik heb goed kunnen nadenken of ik mee wilde doen aan het onderzoek.  
 Ik begrijp dat ik vrijwillig toestemming mag geven voor dit interview. Als ik 
toestemming heeft dit helemaal geen invloed heeft op de behandeling en zorg die 
[ik/mijn naaste] [krijg/krijgt].  
 Ik mag mijn toestemming voor het onderzoek altijd stoppen. Ik hoef nooit te zeggen 
waarom ik wil stoppen. Ook dit heeft geen invloed op de zorg die [ik/mijn naaste] 
[krijg/krijgt].  
 Mijn gegevens worden nergens voor gebruikt, behalve voor dit onderzoek. Ze 
worden niet gegeven aan mensen die niet met dit onderzoek te maken hebben.  
 Er mag een geluidsopname van het interview worden gemaakt. Ik weet dat de 
geluidsopname uit wordt geschreven. Ik weet dat mijn persoonlijke gegevens worden 
geanonimiseerd.  
 Gegevens worden anoniem en veilig verwerkt. Onderzoeksgegevens worden los van 
mijn persoonsgegevens opgeslagen en na afloop van het onderzoek worden de 
persoonsgegevens vernietigd.  
 
Met ondertekening van dit formulier stem ik toe met deelname aan het onderzoek:  
 
Handtekening:          
       Achternaam:…………………………………………… 
       Datum: 
 …………………………………………… 
 
Handtekening:          
       Achternaam:……………………………………………
    Datum:  Datum:  
